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Resumen

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 constat6é 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 oncolégicos, hospitalizados y no
curados. Este estudio permitié 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 niUmero 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.

Resumo

Conhecimento de pacientes com cancer sobre cuidados paliativos: estudo bibliométrico

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 associacdo 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 publicacdes sobre o tema, mas ainda
com baixa quantidade total. Evidencia-se, assim, a necessidade de mais publicagcdes para a obtencio de
maior entendimento sobre o tema.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Conhecimento. Idoso. 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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En todo el mundo estd en marcha un proceso
de transicion demografica, que se produce a un
ritmo acelerado en los paises en desarrollo y que
ocasiona un aumento de la esperanza de vida de
la poblacién. Se estima que las personas mayores
representaran, del 7,6% en el 2020, al 33% de la
poblacién brasilefia en el 20602, El envejecimiento
esta influenciado por diversos factores y se caracte-
riza por una mayor susceptibilidad a enfermedades
crénicas, incluido el cancer, cuyo nimero de casos
debe duplicarse entre el 2015 y el 2035°.

Los pacientes con cancer y sus familiares experi-
mentan un intenso sufrimiento, no solo en el dmbito
fisico, sino que también acumulan pérdidas sociales
y sufrimientos psicolégicos y espirituales, especial-
mente cuando la enfermedad est4 avanzada®. Una de
las estrategias validadas y recomendadas por direc-
trices es asociar los cuidados paliativos al cuidado
ordinario del paciente con cancer, sobre todo
cuando la enfermedad se encuentra en un estadio
avanzado, de forma concomitante con la terapia
curativa o modificadora de la enfermedad”.

La discusiéon acerca de los cuidados paliati-
vos como una practica que cambia la realidad
del paciente, trayendo beneficios para él y su
familia, se viene estableciendo desde la década
de 1960, con el movimiento hospice moderno.
La asistencia paliativa es brindada por un equipo
multidisciplinario especializado, en paralelo al
tratamiento estandar, lo que posibilita un amplio
apoyo al paciente. Dicha asistencia va mas alla
del tratamiento de la enfermedad, apoya al
paciente y a sus familiares en sus necesida-
des fisicas, psicologicas, sociales y espirituales,
ademas de sumar la formacién de una planifica-
cién de cuidados, para determinar la reducciéon
de los sintomas y aumentar la calidad de vida”2.

A pesar de los beneficios comprobados, laimple-
mentacion de los cuidados paliativos enfrenta varias
barreras. Desde el 2014, la Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance resalta la importancia del
conocimiento por parte de los profesionales de la
salud, los pacientes y sus familiares para la difusion
de esta especialidad?, ya que el desconocimiento o
el conocimiento erréneo pueden dificultar la imple-
mentacion de este tipo de cuidado *°.

En las altimas décadas, ha aumentado el
nimero de publicaciones sobre cuidados palia-
tivos, lo que demuestra su importancia y el
creciente interés de los investigadores acerca

del tema. Los estudios se dedican principalmente
a evaluar el conocimiento de cuidadores y profe-
sionales de la salud sobre los cuidados paliativos
en el area de oncologia. Sin embargo, pocos traba-
jos abordan el conocimiento de los pacientes con
cancer acerca del tema ™.

En vista de lo anterior, este estudio propuso la
siguiente pregunta rectora: ;cuales son los indi-
cadores bibliométricos de la produccién cientifica
disponible en revistas en linea sobre el conoci-
miento de los pacientes con cancer sobre cuidados
paliativos? Para responderla, la investigacion tiene
como objetivo caracterizar dichos indicadores.

Método

Se trata de un estudio bibliométrico, un método
que permite mapear la literatura de manera obje-
tiva utilizando indicadores bibliométricos, con el fin
de responder a las preguntas sobre el impacto de
las investigaciones en la sociedad, haciendo mensu-
rables los patrones de la produccién cientifica a lo
largo del tiempo y sus tendencias 2. Para evaluar la
productividad de las revistas identificadas, se utiliza
la ley de Bradford, un analisis matematico que per-
mite agrupar las revistas en zonas, teniendo en
cuenta la productividad individual 2.

La investigacion se inicié en octubre del 2022,
con busquedas en Scopus y Web of Science,
las bases de datos mas integrales y multidisciplinarias
utilizadas en este tipo de revision que cubren la lite-
ratura del campo de las ciencias biomédicas. La base
de datos Scopus también cubre el 100% del material
de la base MEDLINE. La estrategia de busqueda para
esta revision se basa en la asociacion de los des-
criptores “patient”, “palliative care”, “knowledge”
y “neoplasm”, con sinébnimos en singular y plural,
para que hacer la busqueda tan completa como
posible, con el operador booleano “and”.

Se incluyeron en la muestra articulos completos
publicados en revistas en linea acerca del conoci-
miento de los pacientes con cancer sobre los cuidados
paliativos. Se excluyeron boletines, editoriales, comu-
nicaciones breves y capitulos de libros. La blsqueda
abarcé todas las publicaciones disponibles en las
bases de datos, sin limitacién temporal o por idioma.

El proceso de seleccion de los articulos se realizé
utilizando la metodologia preferred reporting items
for systematic reviews and meta-analyses (Prisma).
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Toda la informacion basica de los articulos reco-
pilados —autor, titulo, resumen, palabras clave,
revista, afo de publicacién, vinculo institucional de
los autores, nimero de citas y factor de impacto—
se descargaron de la base de datos de Web of
Science y Scopus y se organizaron en una hoja de
calculo de Excel. Se excluyeron los articulos dupli-
cados y, tras la lectura y el andlisis por parte de dos
autores independientes, se excluyeron los estudios
que no cumplieron con los criterios de inclusién.

Los datos de los articulos calificados se impor-
taron a BiblioShiny (paquete bibliometrix en
R 4.2.0) para analizar automaticamente la infor-
macién bibliografica. La informacién incluyé
tendencia mundial de publicacién, tendencia mun-
dial de citas, distribuciones de pais/institucion/
revista, red de citas directas histéricas, mapa tema-
tico de palabras clave de autores, colaboraciones
internacionales, revistas/articulos/referencias mas
citadas localmente y los articulos mas citados a nivel
mundial. Todas las figuras y tablas se exportaron
directamente desde BiblioShiny.

Para evaluar la dispersién de los articulos en
las revistas cientificas se utilizé la ley de Bradford,
que permite separar el nUmero total de revistas
en grupos o zonas, determinados por la produc-
tividad individual. En las zonas se encuentran las
revistas que publican con menor frecuencia; en el
nlcleo, las de mayor productividad.

Resultados

La metodologia utilizada para la investiga-
cién reveld 126 articulos, distribuidos en Web of
Science (70) y Scopus (56). Durante el proceso de
selecciéon y preanalisis, se excluyeron 80 articu-
los por ser duplicados vy, tras la lectura del titulo,
resumen y texto completo, se excluyeron otros

33 articulos que no correspondian al objetivo de
la investigacion. Al final, se sometieron a analisis
13 documentos, publicados entre el 2012 y el 2022.

La primera investigacién seleccionada es
del 2012, no se identificaron publicaciones en el afio
siguiente y hubo un aumento aislado en el 2018.
Hubo una tendencia de aumento en el 2021 y
el 2022, con dos publicaciones en cada uno.

Se constaté heterogeneidad con relacion a la
cantidad de articulos publicados (Tabla 1) debido a
los vinculos institucionales de los paises enumera-
dos por los autores principales, teniendo Singapur,
Australia y Corea del Sur dos publicaciones cada uno.
Sumados representan alrededor del 45% de las publi-
caciones, mientras que los demas paises tienen una
publicacién cada uno. A continuacion, se destacan
los datos relativos a las principales instituciones a las
que estan vinculados los autores, y también se iden-
tifica en esto una distribucién heterogénea, sin gran-
des disparidades. La Duke-NUS Medical School y la
Seul National University Hospital ocupan el primer
lugar, con dos publicaciones cada una, y las otras ins-
tituciones tienen una publicacién cada una.

En la Tabla 2 se destacan los articulos y revistas
mas relevantes, clasificados por el nimero total
de citas. La primera posicion!* tiene 193 citas,
casi cuatro veces mas que la segunda®®, aunque
se publicé en la Canadian Medical Association
Journal, que se ubica en la zona 3 de la dis-
persion de Bradford, con un factor de impacto
de 16.9. Los tres articulos siguientes en la lista de
los diez mas citados a nivel mundial se publicaron
en revistas con factor de impacto mas alto, que se
ubican en la zona 1 de Bradford. El periédico con
mejor posicion en las zonas de Bradford (Journal of
Symptom and Pain Management), con un factor de
impacto muy alto (5.575), no tuvo articulos entre
los mas citados, posiblemente porque se publica-
ron mas recientemente (2021 y 2022).

Tabla 1. Cantidad de articulos por pais e institucion de origen del vinculo de los autores

Pais Cantidad de articulos Porcentaje
Singapur 2 15%
Australia 2 15%
Corea del Sur 2 15%
Brasil 1 7%
Estados Unidos 1 7%
continda...
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Tabla 1. Continuacién

Pais Cantidad de articulos Porcentaje
Canada 1 7%
India 1 7%
Iran 1 7%
Japén 1 7%
Etiopia 1 7%
Total 13 100%
Institucion Cantidad de articulos Porcentaje
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%
Otros 1 9%
Total 13 100%

Tabla 2. Articulos y revistas mas relevantes por nimero de citas

Articulos An'o d?, Periédico
publicacion
“Perceptions of palliative care among patients with advanced cancer Canadian Medical
. N 2016 - 193

and their caregivers Association Journal

Inltla'l percePhons of palliative care: an e'xplorejtory qua‘lltatl,)/ies study 2017 palliative Medicine 48
of patients with advanced cancer and their family caregivers
“Knowledge beliefs and concerns about opioids, palliative care and 2012 Supportive Care 20

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

Investigacidn

2015 BMC Research Notes 12

“Attitudes toward early palliative care in cancer patients and

. . . 201 Medici 1
caregivers: a Korean nationwide survey” ¥ ey Cetniezi byl 2

Supportive Care

“ . , . . 20
Cancer patients’ perceptions of palliative care 2020 in Cancer 8
“Palliative care awareness among advanced cancer patients and their 2019 Annals of the Academy
family caregivers in Singapore” 2 of Medicine, Singapore
continda...
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Articulos

“Initial perceptions about palliative care in patients with advanced

cancer: a prospective cross-sectional audit” ??

“The level of knowledge about palliative care in Iranian patients

with cancer” 2

Ano de Citas

.. Periodico
publicacion 10¢l totales

Indian Journal of
et Palliative Medicine z

2022 BMC Palliative Care 1

Al analizar las revistas por medio de la ley
de Bradford (Tabla 3), aparecen en la zona 1,
la mas central, el Journal of Pain and Symptom
Management, seguido de Palliative Medicine
y de Supportive Care in Cancer, todos con un
alto factor de impacto. Cancer Medicine e
o BMC Palliative Care —zonas 3 y 2, respectiva-
mente—, a pesar del alto factor de impacto en
la produccion del tema especifico, cuentan con
pocas publicaciones individuales.

En el estudio propuesto, los articulos selec-
cionados se identificaron por medio de pala-
bras clave comunes especificadas por los
autores para resumir el foco de sus trabajos.
Asi, al analizar la aparicién de estas palabras clave
en una nube de palabras, se nota que destacan
los unitérminos “cancer” y “patient”. También
se evaluaron las palabras mas frecuentes en los
resimenes, y las mas repetidas fueron “care”,
“patient”, “palliative” y “cancer”.

Tabla 3. Dispersion de las revistas en zonas de productividad

Revista

Factor de impacto

Clasificacion  Frecuencia 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
La poblacion de los estudios estuvo com- Discusion

puesta por pacientes adultos con cancer,
y cinco de los articulos también evaluaron a los
familiares o cuidadores. En cuanto al diseno
metodolégico, dos estudios son cualitativos
(15,3%) y utilizaron entrevistas semiestructu-
radas para recopilar material empirico, dos tra-
bajos (15,3%) utilizaron enfoques mixtos,
y los demas (69,2%) realizaron las investigacio-
nes desde el enfoque cuantitativo. Solo dos arti-
culos utilizaron un cuestionario ya validado en
la literatura; los demas aplicaron cuestionarios
no validados, en su mayoria desarrollados por
el propio autor, o entrevistas semiestructuradas.

Se identificé una cantidad poco expresiva en
las bases de datos seleccionadas para la inves-
tigacion sobre el tema investigado. El primer
articulo sobre el objeto del estudio se publico
en el 2012. Sin embargo, aunque se observé un
aumento a lo largo de los afios, especialmente en
el 2018, el 2021 y el 2022, con dos publicaciones
cada ano, el ritmo de produccién promedio fue de
1,18 articulos por aino.

Tal dato estd corroborado por una revision de
alcance publicada en el 2021, cuyo objetivo era

Investigacion
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caracterizar las publicaciones acerca de los cuidados
paliativos y la comunicacion. Se identificaron 86 publi-
caciones realizadas entre el 2014 y el 2018, y se
observé un aumento gradual, con un pico en el 2017
y el 20181, El crecimiento parece estar relacionado
con diversas variables, incluido el reconocimiento
de los cuidados paliativos como especialidad y
la mayor identificacion de las necesidades paliativas.

Con relacion a la distribucion de la produccion
segln el pais y el vinculo institucional del autor
principal, se identificé una heterogeneidad impor-
tante. Los 13 articulos publicados se distribuyen
en diez paises y once instituciones, con una amplia
representacion del continente asiatico, responsable
del 53,8%, y ninglin representante del continente
europeo. Este dato contradice un estudio bibliomé-
trico que maped y analizo las tendencias mundiales
de publicaciones sobre los cuidados paliativos, seglin
el cual Estados Unidos y Reino Unido fueron los paises
con mayor nimero de publicaciones y citaciones?.

Un informe publicado por la revista The Economist?
sobre la calidad de la muerte evalla los cuidados que
tienen los paises en la asistencia a los pacientes en
el proceso muerte, considerando la disponibilidad de
recursos humanos y materiales, ademas de su forma
de organizacion. El estudio clasifica a los paises en un
ranking, que puede utilizarse, a efectos de compa-
racién, con los paises de las instituciones de vinculo
del autor principal. Sobresalen, entre los diez paises
mejor clasificados, Corea del Sur y Australia, en la
cuarta posicion. A continuacion, Canada ocupa la
22.7 posicién, Singapur la 23.7 y Japén, la 24.2. Iran es
el Unico pais que no se menciona en el informe.

En el 2015, se publicé en la revista Health un
estudio que refuerza la calidad de los cuidados
paliativos brindados en Corea del Sur, que destaca
el proceso de desarrollo y los esfuerzos guberna-
mentales para implementar una politica publica
acerca del tema a partir del 2004%. A su vez,
Australia cuenta con iniciativas gubernamentales
desde el aflo 2000, y es reconocida por su excelen-
cia en la asistencia paliativa que brinda?’.

La red de conexiones entre los autores es
bastante limitada, lo que demuestra una baja coo-
peracion local y mundial, con la formacion de sub-
grupos aislados. Este patron también se observa
en otros estudios, como una revision bibliométrica
que maped publicaciones sobre cuidados paliati-
vos entre el 2002 y el 2020, lo que revela una baja
cooperacion internacional %.

Al analizar el disefio metodoldgico de los estudios,
se nota la prevalencia de enfoques cuantitativos,
buscando hacer objetivo el analisis del conocimiento
sobre los cuidados paliativos. Solo dos articulos
utilizaron un cuestionario ya validado —el Unico
encontrado en la investigacion?—, el palliative care
knowledge scale (PaCKS). Este instrumento, elabo-
rado y publicado en el 2017 en la revista Palliative
and Supportive Care, consta del analisis de 13 pre-
guntas con verdadero o falso, y se ha utilizado en
varios estudios. Se empled para evaluar el cono-
cimiento sobre cuidados paliativos en pacientes
iranies 2%, en médicos de Bangladesh* e individuos
de Australia®, lo que demuestra su reproducibilidad
y validez en diferentes contextos.

En cuanto a la forma en que se mide el conoci-
miento de los pacientes con cancer acerca de los cui-
dados paliativos de los estudios cuantitativos, se nota
cierta falta de estandar. Salvo los articulos que utili-
zaron el cuestionario PaCKS, no se determiné en qué
consistirian los conocimientos sobre los cuidados
paliativos a partir de los instrumentos propuestos.
Aunque los estudios cuantitativos intentan hacer
objetivo el andlisis del conocimiento sobre el tema,
investigaciones con enfoque cualitativo mostra-
ron una mejor caracterizacion del entendimiento al
evaluar las expresiones de los pacientes, por ejemplo.

Independientemente del método elegido, existe
homogeneidad con relacién a los resultados: se con-
cluye que la mayoria de los pacientes con cancer
tenia conocimiento considerado bajo a moderado
sobre los cuidados paliativos 2022233233 haciendo
una fuerte asociacion con los cuidados al final de
la vida, la ausencia de posibilidad de curacién,
cuidados exclusivos para pacientes hospitalizados y
destinados a pacientes con cancer 1416223,

Este hallazgo corrobora revisiones publicadas
anteriormente, como la realizada por Masoud,
Imane y Naiire®, revisidon sistémica del conoci-
miento de los pacientes sobre cuidados paliativos
que abarcé publicaciones del 2000 al 2021. Este
estudio puso de manifiesto que mas de la mitad de
los pacientes no conoce este enfoque y hace asocia-
ciones erréneas con los cuidados de final de vida.

Consideraciones finales

Con los datos obtenidos en este estudio
bibliométrico, fue posible mapear los principales
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indicadores de las publicaciones investigadas sobre
el conocimiento de los pacientes con cancer acerca
de los cuidados paliativos. Ha quedado evidente
el crecimiento del interés en los Gltimos afos,
especialmente en Corea del Sur, Singapur y Australia.

Aunque existe un crecimiento exponencial en las
publicaciones sobre cuidados paliativos, las evalua-
ciones respecto al conocimiento del paciente con
cancer adn son escasas. Esta escasez demuestra
la necesidad de comprender mejor las brechas

que existen en este contexto, creando oportuni-
dades para realizar estudios que permitan una
discusién mas pormenorizada.

Este estudio estd sujeto a varias limita-
ciones, como la busqueda de articulos origi-
nales en las bases de datos Scopus y Web of
Science. La buUsqueda se realizé utilizando pala-
bras clave especificas encontradas en titulos y
resimenes, por lo que es posible que no haya
incluido todos los articulos publicados.
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