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RESUMO

Introdugao: Os estudos bibliométricos medem a atividade cientifica baseados em
andlise estatistica de dados quantitativos encontrados na literatura. Dessa forma,
contribuem para direcionar novas pesquisas, determinando novos temas, indicadores
da producdo cientifica, levantamento de metodologias empregadas, entre outras
caracteristicas. Assim, identificar os elementos discutidos em estudos sobre Barreiras
em Cuidados Paliativos pode proporcionar planejamentos e melhorias nesta
especialidade.

Objetivos: Realizar uma andlise bibliométrica de estudos que avaliaram as barreiras de
acesso aos cuidados paliativos oncoldgicos (CP).

Materiais e Métodos: Trata-se de uma revisdo bibliométrica no MEDLINE; EMBASE;
Web Of Science; LILACS e a Biblioteca Cochrane. Foi realizada uma busca com os termos
Barreiras, Cuidados Paliativos e Cancer. Foram considerados artigos cujos objetivos
visavam abordar as barreiras de acesso ao CP, independente do ano de publicac¢ao.
Resultados: Foram identificados 6.158 artigos, dos quais 217 foram elegiveis para
anadlise. Os Estados Unidos e o Reino Unido sdo os paises com maior nimero de artigos
sobre o assunto (n = 101, n = 18, respectivamente). Apds analise de especialistas, as
barreiras foram agrupadas em nove categorias: Barreiras Relacionadas aos Profissionais;
Barreiras Relacionadas ao Sistema de Saude; Barreiras de Comunicagao; Barreiras
Relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas; Barreiras Relacionadas a Educacdo e
Conducdo de Pesquisas; Barreiras Relacionadas ao Controle de Sintomas; Barreiras
Relacionadas a Empatia; Barreiras Relacionadas a Religiosidade e a Espiritualidade;
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Familiar ou Informal.Apds a identificacdo das
barreiras, gerou-se um ATLAS com apresentacdo didatica das barreiras encontradas.
Barreiras relacionadas ao controle dos sintomas foram identificadas em 19% dos artigos
elegiveis, juntamente com Barreiras relacionadas a saude, que com 24% de ocorréncia
nos artigos, foram as barreiras mais citadas. Os paises que implementaram CP ha algum
tempo foram aqueles com maior numero de publicacdes e em periddicos com maiores
fatores de impacto. O desenho de estudo transversal continua a ser o mais utilizado nas
publicagdes. Conclusdo: Este estudo bibliométrico conseguiu apresentar nove

categorias de barreiras de acesso aos CP oncoldgicos. A producdo cientifica sobre



barreiras ao acesso aos CP tem aumentado ao longo dos anos, principalmente devido

ao aumento da conscientizagdo sobre os principios dos CP.

Palavras-chave: Barreiras. Cuidado paliativo. Andlise Bibliométrica. Cancer.



ABSTRACT

Introduction: Bibliometric studies contribute to direct new research, determining new
themes, indicators of scientific production, survey of methodologies used, among other
characteristics. Thus, identifying a characterization of studies on Barriers in Palliative
Care can provide planning and improvements in this specialty.

AIM:: To carry out a bibliometric analysis of studies that assess barriers to accessing
palliative cancer care (PC).

MATERIALS AND METHODS: This is a bibliometric review in MEDLINE; EMBASE; Web Of
Science; LILACS and the Cochrane Library. A search was performed using the terms
Barriers, Palliative Care and Cancer. Selected articles were considered objectives aimed
at barriers to access the PC, regardless of the year of publication. The scenario is articles
published from 1987 to 2020.

RESULTS: 6,158 articles were identified, of which 217 were selected for analysis. The
United States and the United Kingdom are the countries with the highest number of
articles on the subject (n = 101, n = 18, respectively). After expert analysis, the barriers
were grouped into nine categories: Barriers Related to Professionals; Barriers Related to
the Health System; Communication barriers; Barriers Related to Accepting Death and
Loss; Barriers Related to Education and Research Conduct; Barriers Related to Symptom
Control; Barriers Related to Empathy; Barriers Related to Religiosity and Spirituality;
Barriers of the Patient / Family or Informal Caregiver Nucleus.

CONCLUSION: Barriers related to symptom control were identified in 19% of the
selected articles, along with health-related barriers, which with 24% of occurrence in the
articles, were the most cited barriers. The countries that implemented PC for some time
were those with the highest number of publications and in journals with the highest
impact factors. The cross-sectional study design continues to be the most used in

publications.

Keywords: Barriers. Palliative care. Bibliometric Analysis. Cancer.



1 INTRODUGCAO

Esta tese sera apresentada na estrutura de artigo cientifico, em conformidade
com o manual de teses e dissertacdes do programa de pds-graduacao de hospital de
cancer de Barretos, considerando o escopo “Barreiras em Cuidados Paliativos (CP)
Oncolégico” o racional de escrita se deu iniciando a produgao intelectual com
abordagens conceituais e caracteristicas epidemioldgicas do cancer e, posteriormente,
se iniciou uma narrativa abordando o estdgio avangado do cancer e os cuidados
paliativos. Assim, comeca-se a falar de cuidados paliativos, posicionando o tema no
contexto de aplicabilidade desta pesquisa.

Esta pesquisa teve como hipdtese que a literatura é heterogénea na
apresentacdo de evidéncias sobre barreiras em CP e as tematicas envolvendo o tema

“Morte” sdo mais prevalentes.

1.1  Cancer

O cancer é um conjunto de doencas cuja caracteristica é o crescimento
desordenado de células para além de seus limites habituais, podendo atingir partes
adjacentes do corpo e/ou espalhar-se para outros 6rgdos. Outros sinGnimos
encontrados sdo tumores malignos e neoplasias. O cancer ainda tem em seu perfil
muitos subtipos anatébmicos e moleculares que exigem estratégias de manejo
especificas, dependendo do caso® 2.

E a segunda principal causa de morte em todo o mundo e representou 8,8
milhdoes de mortes em 2015. O cancer de pulméo, préstata, colorretal, estomacal e
hepatico sdo os tipos mais comuns de cancer nos homens, enquanto os canceres
mamarios, colorretais, pulmonares, cervicais e estomacais sao o mais comum entre as
mulheres® 4.

Quando identificado precocemente, o cancer é mais propenso a responder ao
tratamento efetivo e pode resultar em uma maior probabilidade de sobrevivéncia,
menos morbidade e tratamento menos dispendiosos. Considera-se que dentre 30% e
50% dos canceres podem ser prevenidos atualmente. Isso pode ser feito evitando
fatores de risco e implantando estratégias de prevencao baseadas em evidéncias ja
existentes®. Na auséncia de diagndstico precoce, os pacientes diagnosticados em

estdgios tardios, o tratamento curativo pode ndo ser mais uma alternativa®.



As opg¢des de tratamento podem incluir cirurgia, medicamentos e/ou
radioterapia; o planejamento do tratamento deve ser orientado pelo tipo de tumor,
estagio e recursos disponiveis e informado pela preferéncia do paciente.

Determinar os objetivos de tratamento é um primeiro passo importante para o
planejamento de cuidados de qualidade, e os servicos de saude devem ser integrados
com a intencdo de sustentar o sistema do tratamento plano proposto. No entanto, dada
a evolugao da doenga,, frequentemente, a abordagem médica terapéutica limita-se a
fica limitada de dispor esfor¢os no intuito curativo, sem a integragao de outros aspectos
importantes de modo que a atencdo deve compor outros aspactos do cuidado, se fala
dos como os CP2. O cuidado paliativo (CP), que se concentra na melhoria da qualidade
de vida dos pacientes e suas familias, € um componente essencial do cuidado ao

paciente com cancer>.

1.2 Os Cuidados Paliativos

O CP, conforme preconiza a Organizacdao Mundial da Saude (OMS), é entendido
dentro do contexto da qualidade de vida, enxergando as doengas que ameag¢am a
continuidade da existéncia a uma perspectiva secundaria frente a prevencao e alivio do
sofrimento’. O paciente possui maior autonomia para deliberar sobre seu tratamento,
por meio de um processo dialdgico com a equipe de saude que, conforme o contexto,
fomentam a participacdo destes pacientes. Assim, praticar o cuidado paliativo requer
uma abordagem individualizada ao paciente e seus familiares® 2, a nivel fisico, social,
psicolégico e espiritual. Pode-se dizer ainda que os CP s3ao Cuidado holistico de
individuos de todas as idades, com sofrimentos relacionados a saude (devido a doencas
graves ou lesdo de qualquer tipo) e especialmente aqueles proximos ao fim da vida,
objetivando melhorar a QV dos pacientes, seus familiares e cuidadores®.

Historicamente, o CP teve sua origem advinda do termo Hospice, cunhado para
definir abrigos que prestavam assisténcia a peregrinos e viajantes. Muitos morriam
nestes locais, enquanto eram atendidos por leigos caridosos. Houve um processo de
evolucdo destes espacos que, entre o século XVII e XX, resultou em uma
profissionalizacdo no que concerne a cuidar da dor e do sofrimento de pacientes que, a

priori, tinham tuberculose e cancer’1,



Comumente, é possivel encontrar a ideia de que a Europa foi a primeira a criar
os Hospices; contudo, existem registros de que no Arabe j& existiam espacos previstos
para ofertar atencao a peregrinos enfermos em processo de final de vida, espagos estes
que se situavam em beiras de estradas, administradas por voluntario®?.

Em 1990, o comité oncoldgico da OMS, criou diretrizes voltadas ao alivio da dor
em pessoas com cancer que estavam sendo cuidadas nos hospices. O plano era
globalizar as politicas de cuidado em relagdo a dor. Um novo perfil de cuidado ao
paciente estava emergindo, de modo que a palavra hospice passou a ndao ser mais
adequada e ndo retratar, em multiplos idiomas, a especificidade dos novos cuidados que
estava sendo proposto. O termo Cuidados Paliaivos, ja usado no Canada desde 1975, se
popularizou a partir dai'® 4.

Paliativo, é um termo que advém do latim pallium, significando manto e,
incorporando o contexto da salde na conotacdo de resgatar a ideia referente a tudo
aquilo que protege o paciente da dor, sofrimento, cobrindo os individuos sujeitos a uma
maior vulnerabilidade® 6, o que justifica o atual conceito de CP, na perspectiva de uma
atencdo promotora de qualidade de vida, nas esferas fisicas, psicossocial e espiritual,
voltado a pacientes e cuidadores, quando se considera doengas que ameagam a
continuidade da vida.

Em 1986, a OMS publica o primeiro conceito de CP, expressando se tratar de um
cuidado ativo e pleno sem a intencdo curativa, controlando a dor e outros sintomas que
atingem a esfera psicoldgica e espiritual, proporcionando melhor qualidade de vida,
tanto para o paciente, como para seus familiares 3 1719,

Este conceito sofreu uma revisdao em 2002, ampliando a multiplas doengas de
modo que o cuidado ocorre o mais precoce possivel. Desde entdo, considerou-se
HIV/AIDS, doencas crdnicas, entre outras, em que a cura ainda ndo é uma op¢do?°.

O CP pode ser aplicado nas diversas fases de evolucdo da doenca, entendendo
assim que o processo natural de adoecimento pode se prolongar por anos e deve ser
assistido na perspectiva de alivio da dor; adogao de estratégia terapéutica com multiplos
profissionais da satde; e disponibilidade constante® 2,

Para pacientes que tem cancer, estar frente ao diagndstico é uma etapa muito
dificil e, é necessario um aporte psicolégico e espiritual. O tratamento pode resultar na

dor ou ainda esta ser o primeiro sintoma, contudo, é importante considerar a dor em



qualquer fase deste processo complexo, objetivando sua extingdo ou, em quadro mais
critico, seu alivio?? 23,

A medida que a doenca progride e o tratamento curativo perde o poder de
oferecer um controle razodvel da doenca, os CP crescem em significado, surgindo como
necessidade absoluta na fase que a incurabilidade se torna uma realidade?*. Segundo a
OMS, os CP devem ser oferecidos conforme as necessidades vao surgindo e antes que
estas se tornem intrataveis. Dessa forma, os problemas futuros dos pacientes,
relacionados ao curso da doenga nos aspectos fisicos, emocionais e espirituais, tornam-
se mais previsiveis, favorecendo um maior planejamento e uma atuacdo preventiva?>.
As acdes desenvolvidas ao longo do curso da doenga podem reduzir a necessidade de
intervencdes como a sedacdo paliativa ou terminal?®.

Os CP determinam que para estes pacientes existem sim procedimentos
terapéuticos capazes de proporcionar bem-estar até o final da vida?’. Assim pode-se
afirmar que o cuidado de final de vida, para ser de qualidade, deve estar disponivel para
todos, nas instituicdes de saude e fora delas, possibilitando assim a atuacdo das equipes
de forma preventiva. Nesse sentido, em decorréncia da pluralidade de doengas que
levam a necessidade da inclusdo dos CP, concorda-se com a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos - ANCP quando afirma que esta modalidade terapéutica deve estar
disponivel nos hospitais gerais onde se tratam doengas como: cancer, AIDS, idosos e
pacientes cronicos?®. Ainda, a equipe de salde da atenc3o primaria possui expressiva
atuagao nos cendrios dos CP, trazendo habilidades de cuidados primarios voltados a
elementos como o gerenciamento basico de sintomas, alinhando o plano de tratamento
com o paciente, administracdao de expectativas e emo¢des, comunicacdo e abordagens
sobre o sofrimento. Exercer as habilidades de CP na atencdo primaria, fortalece as
relacBes terapéuticas existentes frente a gestdo de sintomas bdsicos e apoio
psicossocial?®31,

Assim, o CP tem espaco em todas as esferas da atencdo a saude (atencdo
primaria, secunddria e terciaria), contudo, estes cuidados ndo sdo uma realidade em
muitas localidades do mundo. De acordo com o nivel de desenvolvimento de CP, os
paises de todo mundo sdo classificados em um ranking que varia de 1 (caracterizado
pela auséncia de servicos de CP) até 4B (disponibilidade 6tima de servicos de CP = 1

servico a cada 100mil habitantes). Na categoria 3b ha paises como Brasil, Albania,



Bulgéria e Coldmbia. E nas categorias 4A estdo Argentina, Chile e Austria e 4B Canada,
Estados Unidos e Japdo. O Brasil progrediu do nivel 3a para 3b, ou seja, ha oferta de
prestacao generalizada de cuidados paliativos, com crescimento local, varios servigos de
hospice, e algumas iniciativas de treinamento e educacdo continuada3?. Pessoas
acometidas por doengas crénicas vivenciam lacunas no atendimento, como manejo
inadequado dos sintomas fisicos e psicossociais, falhas na comunicacdo, suporte
inadequado para os membros da familia e acompanhamento inconsistente do luto.
Essas lacunas podem resultar na prestacao de cuidados, oncolégicos, por exemplo, que
ndo sdo consistentes com os objetivos e preferéncias dos enfermos e suas familias.
Muitas dessas lacunas no atendimento poderiam ser mitigadas por meio da ampla
oferta de CP abrangentes e eficazes33-36,

Embora artigos cientificos apontem para os beneficios dos CP, varias barreiras
continuam a impedir sua adoc¢do e implementacdo. As evidéncias desses desafios estdo
dispersas na literatura, inibindo, assim, um entendimento completo das vdrias barreiras
ao atendimento que ocorrem em varios niveis (por exemplo, nivel de politica, nivel
organizacional, nivel individual). Algumas dessas barreiras parecem consistentes com
todos os tipos de pacientes que enfrentam doengas que ameagam a continuidade da
vida como, por exemplo aceitacdo da finitude, enquanto outras parecem desafiadoras

por se tratar de uma cultura organizacional ou politica®’.

1.3 Barreiras em Cuidados Paliativos

Os profissionais da saude avaliam que uma das principais barreiras para
pacientes e familiares em receber CP esta relacionada a dificuldade de identificar a
elegibilidade dos pacientes para serem encaminhados a estes cuidados®® 3°. Na
perspectiva oncoldgica, ha evidéncia que aponta para o fato do encaminhamento tardio
ser resultado de uma politica organizacional que promove os servicos regulares como
suficientes para atender as necessidades de cuidados. Os médicos ainda possuem
insegurancgas quanto ao momento de interromper o tratamento curativo, possivelmente
devido as diferencas na trajetéria das doencgas oncolégicas®® 4%,

As consequéncias para os pacientes quando os encaminhamentos acontecem de
forma tardia estd na potencializacdo de sintomas como piores escores gerais de angustia

no Sistema de Avaliacdo de Sintomas Edmonton, bem como pior cansaco, nausea,



sonoléncia, apetite, bem-estar®? e outros sintomas e quadro clinico que envolvam a
finitude!

Aguns grupos de profissionais de saude tém menos conhecimento e outras
barreiras relacionadas ao encaminhamento adequado de pacientes para os CP. Isto se
deve a dificuldades de iniciar as discussGes sobre os CP uma vez que ja se houvesse um
vinculo emocional bem estabelecido. E sabido que a cultura tem forte influéncia neste
comportamento 4%,

Outros obstaculos potenciais a utilizagdo de CP refletem barreiras atitudinais,
informativas, econdmicas, sociais e do sistema que sdo percebidas de maneiras
diferentes pelos pacientes, médicos e administradores de cuidados de saude. Os
médicos podem ser influenciados ou limitados em encaminhar pacientes em estado
terminal para CP se: a) ndo tiverem conhecimento ou tiverem duvidas sobre os servigos
de CP disponiveis*®; b) tiverem dificuldade pessoal em aceitar a morte ou ndo se sentir
a vontade para discutir problemas de final de vida com pacientes e familiares*’; c)
acreditar que o encaminhamento para CP é um sinal para os pacientes e suas familias
perderem a esperanga®’.

Devido ao desenvolvimento imprevisivel de alguns tipos de cancer, o paciente
nem sempre passa pelo modelo convencional de fases curativas, prolongadoras da vida
e frente a uma progressdao inesperadamente rdpida da doenca que, além de um
encaminhamento tardio, pode impedir a chance de discussdes sobre CP*® 4%,

Existem barreiras linguisticas, ou de comunicac¢ao, que dificultam a conversa com
0 paciente que é essencial quando se fala sobre problemas de fim de vida. Alguns
oncologistas avaliam o nivel educacional do paciente, entendendo que isto possa ser
uma barreira para discutir os CP, porque temem que esses pacientes ndo possuam a
habilidade de absorver as informacdes adequadamente e, ademais, existe um
importante mal-entendido quanto ao conceito "cuidados paliativos" que retém a
oncologistas a impossibilidade para usar abertamente a palavra 'paliativo'°>3,
frequentemente associada a Morte”.

Uma revisdo sistematica da literatura, considerando as barreiras para boa

comunicacdo entre os profissionais da saude e paciente, apenas reforca o quao

desafiador é este ato, mesmo quando o paciente tem interesse em saber sobre seu



progndstico. Assim, é importante que haja a inser¢do de cursos ou treinamento com
tematica voltada a como fornecer mas noticias>?.

Em algumas culturas, falar abertamente sobre morte, morrer ou mesmo CP nao
é aceitavel porque é considerado desrespeitoso ou causa perda de esperanca®>. Iniciar
o didlogo sobre CP passa a ser um desafio, também pelo fato dos pacientes estarem em
boas condi¢des fisicas®®, em algumas situacbes. Note que este pensamento remete a
ideia de que os CP estdo associados diretamente ao fim de vida. Enquanto o paciente se
sentir bem, apesar do mau progndstico, uma discussao sobre CP é considerada bastante
abstrata e inoportuna, porque ainda existem a visdo da possibilidade de algumas ou
mais op¢des terapéuticas.

Além da reflexdo quanto a dificuldade de absorcdo da informacdo, o tema CP
deixa de ser iniciado pelo conhecimento dos profissionais quanto a estrutura dos
cuidados disponiveis em seus contextos de atuacdo, ou seja, ndo ha servico de CP
disponivel em seu préprio hospital ou regido e ainda, o Unico servigo disponivel exige a
submissdo de uma longa lista de espera®’ >,

Existem algumas localidades em que os servicos de CP sao oferecidos em locais
mais distantes do servigo regular e isso pode resultar em uma falta de consciéncia de
sua existéncia ou ainda de conhecimento sobre os limites de atua¢do>® ©°.

Parece ainda que algumas barreiras aos CP as vezes tém um aspecto racial, étnico
e cultural. Um estudo realizado no Reino Unido observou que dos 1035
encaminhamentos para servicos de CP, apenas 15 (1,5%) eram para pacientes de
comunidades étnicas minoritdrias®. Em outro estudo, notou-se que apenas 8,5% dos
encaminhamentos para hospitais eram para pacientes ndo brancos®.

A educacdo em CP deve ser emergente para iniciar uma mudanca visando reduzir
estas barreiras. Definir conhecimentos e habilidades em CP e combind-los com os
formatos de aprendizado apropriados, é essencial no planejamento educacional®-%7, A
escassez de ensino em CP em muitas escolas médicas e programas de residéncia
dificultam a compreensdao do que acontece em um ambiente especializado destes
cuidados>® 68,

Este cenario precisa de mudanca e, ao planejar um projeto de melhoria dos CP,
os servicos devem prestar atencdo especial aos fatores associados a estratégia de

implementacao escolhida. Os lideres ou gestores de saude também devem envolver a



equipe no inicio do processo de melhoria, garantir que eles tenham o treinamento
necessario em CP e que a mudanca seja consistente com a filosofia de atendimento da
equipe. Uma consideragdo importante ao implementar uma ferramenta de avaliagdo de
sintomas é se a ferramenta foi ou n3o validada®® .

A implementagado de melhorias na qualidade CP é desafiadora, e o conhecimento
detalhado sobre fatores que podem facilitar ou dificultar a implementacao é essencial
para o sucesso. Alguns autores resumem as barreiras para os CP com reflexdes ligadas
a (1) ainovacao (por exemplo, credibilidade, vantagem, acessibilidade, atratividade); (2)
o profissional individual (por exemplo, motivacdo, experiéncia em CP, confianca); (3) o
paciente (por exemplo, adesdo); (4) o contexto social (por exemplo, lideran¢a, mudanca
de cultura, contato pessoal); (5) o contexto organizacional (por exemplo, recursos,
estruturas / instalagdes, experiéncia); (6) o contexto politico e econémico (por exemplo,
politica, legislacdo, acordos financeiros) e (7) a estratégia de implementacdo (por
exemplo, educacional, reunides, lembretes). Ademais, observou-se a ma condicao geral
dos pacientes na necessidade de CP, ferramentas de avaliacdo de sintomas que ndo
foram validadas em todos os grupos de pacientes, falta de conhecimento em CP e

alteracdes percebidas como incompativeis com a filosofia de atendimento da equipe®.

1.3.1 Barreiras em Cuidados Paliativos: A Perspectiva de Pacientes e Cuidadores
Informais

As evidéncias cientificas ndo tracam definicdes precisas de Barreiras em CP,
trabalhando assim a aplicabilidade deste termo sob uma premissa de ja o conhecermos.
Esta pesquisa, em uma perspectiva conceitual, entende “Barreiras em CP” como sendo
um conjunto de medidas e elementos destinados a limitar ou extinguir o acesso aos CP.

Com critérios ndo sistematizados, uma revisdao da literatura aponta que o
encaminhamento tem sido uma barreira importante no contexto dos CP também nesta
populacdo. A relutdncia em aceitar um encaminhamento para CP especializados por
parte do paciente e da familia pode variar de uma cultura para outra, mas existem linhas
comuns a essa hesitacdo, a saber a existéncia de uma associacdo, dos CP com a morte.
O pensamento segue na tentativa frequente em evitar falar sobre a morte na medida
em que se acredita que isto permitira evitar a chegada dessa morte, ou seja, se pensa

que discutir a morte “atrai-la”>% ©°.



Além disso, os pacientes tendem a acreditar que um encaminhamento para os
CP, feito pelo seu médico regular, denota uma desisténcia, seja da doenca ou do esforco
em curar. Unindo a isto, existe uma ansiedade de separac¢do, com relutancia em perder
um relacionamento valioso com sua equipe profissional’®’2 que estava ofertando os
cuidados até entao.

A linguagem usada nos cuidados de salude e a compreensdao dos conceitos,
também sdo muito importantes. Muitos pacientes ainda pensam que os CP e hospices
significam a mesma coisa: "um lugar para morrer"’3 74 Existem localidades em que os CP
possuem uma popularidade maior, mas ainda assim, a politica de hospitais que
oferecem estes cuidados ou hospices, possuem fragilidades na cobertura do servico. A
exemplo dos Estados Unidos (EUA), se o paciente deseja uma morte em casa ou uma
estrutura hospitalar residencial, ele precisa estar assistido por um programa financeiro
gue permita este atendimento, ou seja, pelo Medicare (para facilitar a compreensao,
trata-se de um servico similar ao Sistema Unico de Saude - SUS, com diferencas
importantes) e, para ser elegivel a esta assisténcia, o paciente e familiares precisam
atender a muitos critérios, fazendo deste servico algo restrito. A saber, aprofundando
neste exemplo, os EUA possuem, na estrutura do Medicare precisa que o paciente tenha

o perfil’®72:

. Ter 65 anos ou mais, ou
. Estar fora de um plano de saude por pelo menos 2 anos, ou
. Tem doenca em estagio final (por exemplo, insuficiéncia renal completa

ou cancer).

. Pedir que um médico regular e o diretor médico de um hospice
certifiguem que estdo em estado terminal e provavelmente tém menos de 6 meses de
vida;

. Assine uma declaracdo escolhendo CP em vez de beneficios de rotina
cobertos pelo Medicare para sua doenca terminal;

. Receba cuidados de um programa de CP aprovado pelo Medicare.

Depois que uma pessoa se inscreve no Beneficio de CP do Medicare, este
programa ainda ndo paga pelos tratamentos e medicamentos destinados a controlar a
doenca, somente os alivios do sintoma. O Medicare também ndo pagara por cuidados

médicos ou servicos que nao sejam providenciados pelo hospice. Embora tenha havido
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progresso nos pacientes norte-americanos recebendo tratamentos simultaneos de
cancer paliativo e curativo nos Ultimos anos®°. Levard muito tempo para que a percepcdo
publica do papel de hospices nos Estados Unidos mude. Existem muitas evidéncias que
trazem, como neste caso, a politica e a administracao financeira, como sendo uma

Barreira para a efetiva¢do dos CP7>77,

1.3.2 As Barreiras em Cuidados Paliativos na Pediatria

Trés quartos das mortes pediatricas ocorrem em hospitais a cada ano,
principalmente em UTls, onde normalmente é fornecida terapia médica agressiva e de
manutencdao da vida. Em 2000, a Academia Americana de Pediatria emitiu
recomendacdes para um modelo integrado de CP, comecando no diagndstico e
enfatizando o fornecimento de terapias curativas e medidas de conforto para melhorar
a qualidade de vida durante todo o processo da doenca. Os servicos de CP pediatricos
expandiram-se desde que essas recomendac¢des foram promulgadas; no entanto,
muitas crian¢as em fim de vida ainda ndo usufruem desta modalidade de cuidados 2.

Foram identificadas muitas barreiras a prestacdo de CP pediatricos ideais,
incluindo recursos financeiros limitados para atendimento pediatrico especializado,
acesso limitado a cuidados especializados em dareas rurais, problemas de comunicacao,
falsas esperancas de cura, continuagao inadequada do uso de tecnologia avancada para
salvar vidas, questbes éticas e legais, critérios inadequados de elegibilidade,
atendimento fragmentado, avaliagao e tratamento inadequados dos sintomas, falta de
pesquisas sobre CP pediatricos e falta de treinamento e conhecimento. A literatura
indica um consenso geral sobre a escassez de profissionais de saude treinados em
CPpediatricos, mesmo em oncologia pedidtrica’8%,

A barreira mais comumente percebida nas evidéncias foi o progndstico incerto,
um conceito citado com mais frequéncia na literatura pediatrica do que na literatura
adulta’®. Criancas com doencas limitantes da vida sofrem de uma variedade de
condicbes, incluindo anomalias congénitas, disturbios cromossémicos, disturbios
neurodegenerativos e malignidades, para os quais é dificil prever com precisdo o
progndstico geral ou a trajetdria da doenca. Essa incerteza impede a capacidade dos
provedores de prever com precisdao as respostas ao tratamento ou as chances gerais de

sobrevivéncia da crianca. Em um estudo de pacientes pedidtricos com cancer, a certeza
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de que um paciente ndo melhoraria e as discussdes com a familia do paciente
impactaram na tomada de decisdes dos profissionais de saude®?. A incerteza pode
confundir os objetivos do cuidado, resultando em um pensamento dicotémico de "cura
versus cuidados paliativos", em vez de incentivar os dois tipos de terapias a
coexistirem. A incerteza no progndstico incentiva a busca dos pais de tratamentos
curativos até que os membros da equipe médica tenham "certeza" da morte iminente
da crianga, o que pode limitar os esforcos de CP até o final do curso da doencga. A
incerteza, se nao for abordada abertamente, pode minar a credibilidade e a confianga,
pode impedir o desenvolvimento de consenso entre os profissionais ou entre a equipe
de saude e os pais, além de atrasar o inicio do apoio psicossocial e aliviar o sofrimento
que uma abordagem paliativa poderia oferecer3-88,

Dadas as esperancas e os sonhos dos pais por seus filhos, é compreensivel que
uma das barreiras mais frequentemente encontradas tenha sido a familia ndo estar
pronta para reconhecer uma condi¢do incurdvel. A trajetdria de muitas condi¢Oes
pediatricas com risco de vida geralmente envolve reversdes inesperadas e respostas
idiossincraticas a terapia®. A esperanca dos pais, pode estar relacionada a dificuldade
em reconhecer o processo de fim de vida de seu filho.

Os provedores podem reconhecer um progndstico como terminal mais cedo que
0s pais e tém o trabalho complexo de comunicar o mau progndstico da criancga, informar
adequadamente os pais e lidar com suas esperancas e negacdes. Muitos pais relatam
gue "simplesmente ndo acreditaram" nos médicos que tentaram prepara-los para a
morte de seus filhos, apesar de compreenderem a possibilidade desta ocorréncia. A
negacdo pode ser um poderoso mecanismo de enfrentamento, permitindo aos pais a
energia emocional para sustentar seus filhos. Infelizmente, o tempo necessario para
gue os pais reconhecam a natureza incuravel da condi¢do do filho pode atuar como uma
barreira para o atendimento ideal dos CP”8. Além de discussdes honestas, compassivas
e repetidas com os profissionais, os pais podem simplesmente precisar ver mudancas
no comportamento ou na aparéncia de seu filho para acreditar que ele pode estar

morrendo®® 20-92,
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2 JUSTIFICATIVA

Esta pesquisa justifica-se quanto a sua aplicabilidade na medida em que:

b)

c)

d)

e)

Os CP estdo emergindo, contudo existem muitas barreiras que dificultam
o estabelecimento e efetivacdo deste cuidado no contexto da saude;

As evidéncias que trabalhem barreiras em CP ndo sao numerosas quando
comparado as evidéncias da temdtica CP, em ambito geral;

Ndo existem pesquisas bibliométricas voltadas a este tema;

A abordagem bibliométrica, nesta tese, contribuird para identificar as
tendéncias tematicas, tedricas e metodolégicas sobre publicacdes
voltadas a barreiras em relagao aos CP;

Por meio de uma analise bibliométrica, serd identificado os autores,
instituicOes e paises que mais trabalham o tema, bem como a cobertura
destas publicacdes, assim com o fator de impacto dos artigos. Acredita-
se que isto permitira a reflexao sobre o perfil e desenvolvimento dos CP

nos diferentes paises.
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3 OBJETIVOS
3.1 Objetivo Geral

Avaliar o niumero e as caracteristicas das publicagdes cientificas a respeito das
barreiras em relacdo aos cuidados paliativos oncoldgicos e, a partir de entao,

desenvolver um ATLAS com o conjunto de informagdes levantadas.

3.2 Objetivos Especificos

-Analisar as publicagGes quanto as citagdes, caracteristicas dos estudos e dos autores
das publicagdes;

- Identificar os autores mais produtivos e as barreiras mais pesquisados realizando
comparagdes entre paises

- ldentificar o perfil de artigos com maior impacto na comunidade cientifica (maior
numero de citacdes);

- Analisar as redes colaborativas, de autores e instituicdes, em diferentes ambitos,
nacional e internacional;

- ldentificar e analisar as comunidades que se formam, a partir das relagdes
estabelecidas pelas coautorias;

- Elaborar uma representacao espacial de barreiras em cuidados paliativos, no mundo;
- Elaborar um atlas sobre barreiras em relagdo aos Cuidados Paliativos a partir do

processo analitico bibliométrico e de representacao espacial dos dados.
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4 MATERIAIS E METODOS
4.1 Desenho de Estudo

Revisdo sistematizada da literatura com analise bibliométrica.

4.2 Aspectos éticos
Como o desenho do estudo é uma revisdo de literatura, o projeto de pesquisa
passou pela avaliagio do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital de Cancer de

Barretos apenas para ciéncia de sua realizagdo, sob o parecer 1734/2019.

4.3 Hipétese do estudo

Tem-se como hipdtese que as principais barreiras em cuidados paliativos estdo
sustentadas na comunicacao e dificuldade de trabalhar o tema “Morte”, em uma esfera
cultural. Acredita-se ainda que o Canadd e Estados Unidos sdo as localidades mais

expressivas sobre barreiras em cuidados paliativos.

4.4 Critérios de elegibilidade

4.4.1 Critérios de inclusao:

. Publicacbes sem limitacGes de ano, faixa etdria ou quantidade de barreiras em
relacdo aos cuidados paliativos;

. PublicacGes da area da oncolgia;

J Artigos publicados nos seguintes idiomas: inglés, francés, espanhol e portugués.

4.4.2 Critérios de exclusio:

. Artigos incompletos ou apresentados em eventos cientificos na forma de
resumo;
J Estudos que ndo envolvam seres humanos.

4.5 O protocolo de Pesquisa
Foi realizado uma busca na literatura, com processo metodoldgico explicito e
sistematizado. Os dados advindos das diversas bases foram organizados em excel,

pautado nas seguintes varidveis:
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+ Author

+ Year

+ Title

+ Barriers

+ Explication (Barriers)

+ Context

+ Classification_time-ds
+ Design_of_study

+ N_of participants

+ Unicentrico(uni) / Multicéntrico (Multi)
+ Profissional(P)/Leigos(L)
+ Adulto/Crianca

+ Estrtégia para Barreira
+ Country

+ |IF-WOS/IJCR

+ |F - Scimgo

+ Citation - GA

+ Journal

Apds identificar todas as barreiras citadas nos artigos, respeitando as
nomenclaturas de barreiras que os autores apresentaram, viu-se a necessidade de
agrupar estas barreiras em classes, o que gerou um Dicionarios de Barreiras (Apéndice
A).

O Dicionario de Barreiras foi elaborado a partir da expressdo do nome das
barreiras nos artigos. As nomenclaturas foram analisadas por especialistas, BSRP e CEP,
e estes elaboraram classes representativas ao agrupamento destas barreiras.

Para a representacdo espacial, as classificacGes tematicas das barreiras foram
codificadas em 0 e 1, onde 0 significa a auséncia da informacado e 1 sua presenca, sendo
estes valores atribuidos as 255 unidades de areas no mundo. Nesta etapa, utilizou-se
um arquivo ESRI shapefile (EPSG: 4326 — WGS 84 — Geografico) contendo dados

geoespaciais na forma de vetor, em um Sistema de Informac¢&es Geograficas (SIG), sendo
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construidos mapas tematicos qualitativos (categorizados). O mapeamento foi feito com

o software QGIS versdo 3.4.

4.6 Bases de dados
As principais bases de dados bibliograficas eleitas para busca, nesta investigacao
foram:
a) MEDLINE (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
/PubMed);
b) EMBASE (Elsevier);
c) Web Of Science;
d) LILACS (Literatura cientifica e técnica da América Latina e Caribe/BVS —
Biblioteca Virtual em Saude);

e) Cochrane Library.

4.7 Seleg¢ao dos termos para a busca

Considerou-se utilizar o vocabulario controlado.

Para o MEDLINE e o CENTRAL, este vocabulario chama-se MeSH (Medical Subject
Headings); para o EMBASE, chama-se Emtree; e para a LILACS, chama-se DECs
(Descritores Em Ciéncias Da Saude).

A Tabela 1 descreve os termos da busca, conceitos e sindnimos oficiais.



Tabela 1 - Lista de descritores Mesh e suas variagdes
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TERMO MESH

Neoplasm

TERMO MESH
Palliative Care

TERMO MESH

Barrier

CONCEITO
New abnormal growth of tissue.
Malignant neoplasms show a
greater degree of anaplasia and
have the properties of invasion
and metastasis, compared to
benign neoplasms.

CONCEITO
Care alleviating  symptoms
without curing the underlying
disease.

CONCEITO
free term

Sinonimos Oficiais
Neoplasms
Neoplasia
Neoplasias
Neoplasm

Tumors
Tumor
Cancer
Cancers
Malignancy
Malignancies
Malignant Neoplasms
Malignant Neoplasm
Neoplasm, Malignant
Neoplasms, Malignant
Benign Neoplasms
Neoplasms, Benign
Benign Neoplasm
Neoplasm, Benign
Sin6nimos Oficiais
Care, Palliative
Therapy, Palliative
Palliative Therapy

Palliative Treatment

Palliative Treatments

Treatment, Palliative

Treatments, Palliative
Palliative Surgery
Surgery, Palliative
Sinonimos Oficiais

Barriers

4.8 Elaboragao da estratégia
A estratégia de busca (Figura 1) para cada base de dados preocupou-se

considerar as ocorréncias dos descritores no Titulo/Resumo/Palavras-chave. Assim,

segue a estratégia:
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Figura 1 - Estratégia de Busca
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4.9 Coleta e analise dos dados
4.9.1 Selegdo e analise inicial dos estudos

A busca foi realiza janeiro de 2020. Os artigos encontrados nas bases de dados
foram arquivados e analisados através do EndNote (versao x9). Os dados qualitativos
ainda foram recuperados com o auxilio do software RedCap.

Para analisar as relagbes entre descritores e autores, utilizou-se o software
VosViewer. Para a leitura dos dados neste software foi criado um metadados que
representava cada artigo.

Para identificar as frequéncias dos descritores e realizar uma nuvem de palavras,
utilizou-se o software WordArt. Os metadados de leitura deste software, gerado por

esta pesquisa, podem ser vistos no Apéndice B.

4.9.2. Método para a analise e elaboragdo do atlas
O processo metodoldgico explicitado nesta tese direcionou o resultado expresso

no Atlas. Para tanto, os dados referentes a Barreira em Cuidados Paliativos foram
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avalisados por especialistas do Hospital de Amor Barretos (internos) e especialistas

convidados (Externos).

4.10 Aspectos estatisticos

Para anadlise descritiva, utilizou-se as varidveis quantitativas continuas a exemplo
da identificacdo de Fator de Impacto e, varidveis categdricas nominais como
Classificacdao de Barreiras.

O resultado dessa estatistica descritiva foi um perfil das publica¢gdes sobre o
tema proposto.

Ap0ds a extragdo de dados, as informagdes foram organizadas por autor, ano e
pais. Os resultados foram apresentados em medidas de tendéncia central e nimeros
absolutos e percentuais. O niumero total de publica¢des (global e por pais) foi avaliado
anualmente; as variagdes percentuais anuais (APC) e as médias das APCs foram obtidas
utilizando o software Jointpoint Regression Program 4.5.0.0.

As caracteristicas das publica¢cdes foram comparadas por pais por meio de testes
de qui-quadrado ou ANOVA (na dependéncia de testes de normalidade de dados).
Foram calculados o percentual de ensaios clinicos, revisdes sistematicas, estudos de
coorte, estudos de caso controle, estudos transversais, relatos ou séries de casos;
percentual de colaborag¢des internacionais (n de estudos com autores externos ao
pais/total de publica¢des; global e por pais).

Foi utilizado o programa estatistico SPSS versao 21.0, considerando um nivel de

significancia de 5% e o Microsoft Office Excel 2007 (linhas de tendéncia e graficos).

4.12 Resumo do processo de Pesquisa

O procedimento de andlise bibliométrica

Essa busca seguiu a diretriz proposta por Donthu et al.”®> e o procedimento de
analise bibliométrica teve 4 etapas.

Etapa 1: Definir os objetivos e escopo do estudo bibliométrico

O escopo do estudo geralmente deve ser grande o suficiente para justificar uma
analise bibliométrica. Assim, foi realizado um levantamento para identificar se o nimero

de publicacdes sobre o escopo seria vidvel para a realizacgdo de uma revisdo



20

bibliométrica. No caso desta pesquisa, o escopo é “barreiras de acesso aos cuidados
paliativos oncolégicos” e o objetivo é a analise de estudos que avaliaram barreiras.

Passo 2: Escolha das técnicas de analise bibliométrica.

As técnicas de analise bibliométrica foram escolhidas de acordo com os objetivos
e o escopo do estudo. Assim, duas técnicas foram contempladas: (1) andlise de
desempenho; (2) mapeamento cientifico.

As técnicas de Analise de Desempenho, contaram com Métricas Relacionadas a
Publicagdo: Total de publicagdes; NUmero de autores contribuintes; NiUmero de anos de
publicacdo e produtividade por ano de publicacdo, citacao.

As técnicas de mapeamento de ciéncia foram escolhidas gracas ao interesse em
realizar a andlise de co-palavras. A andlise de co-palavras é uma técnica que examina o
conteldo real da prdpria publicacdo. As palavras em uma andlise de co-palavras sao
frequentemente extraidas de “titulos de artigos”, “resumos” e “textos completos” para
a andlise. Nesse caso, as palavras foram "Barreiras"; "Cuidados Paliativos" e "Cancer".
Usamos analise de coautoria; A andlise de coautoria examina as intera¢des entre
académicos em um campo de pesquisa, representados no VOSviewer.

Etapa 3: Coleta dos dados para analise bibliométrica

Fontes de dados e estratégia de pesquisa

As bases de dados eletronicas incluidas foram MEDLINE (Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online / PubMed); EMBASE (Elsevier); Web Of Science
(Clarivate); LILACS (Literatura Cientifica e Técnica da América Latina e Caribe / BVS -
Biblioteca Virtual em Saude); e a Biblioteca Cochrane. O conjunto de palavras-chave foi
desenvolvido a partir do tesauro Medical Subject Headings (MeSH), além dos termos de
busca apresentados (Neoplasm, Palliative Care, Barrier).

Na estratégia de busca eletronica, os termos foram considerados sin6nimos:
“Barreiras”,  “Obstaculos”, “Obstaculos”, “Impedimentos”, “Impedimentos”,
“Dificuldades”, “Obstaculos”, “Adversidades”. Ainda para essa estratégia, consideramos
“Cuidados Paliativos”, “Cancer” e todos os sindbnimos desses termos, utilizando
vocabuldrio controlado (MeSH). Para a combinacdo de palavras sinGnimas, usamos
"OU", e para a combinacao dos diferentes topicos pesquisados, usamos "E". A busca foi

realiza janeiro de 2020.
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Representag¢ao espacial de dados

Para a representacdo espacial, as classificacbes tematicas das barreiras foram
codificadas em 0 e 1, onde 0 significa a auséncia de informacao e 1 sua presenca. Esses
valores foram atribuidos a 255 unidades de areas em o mundo. Nesta etapa, um Sistema
Ambiental Shapefile do Instituto de Pesquisa (ESRI) (EPSG: 4326 —WGS 84—Geogrifico),
contendo dados geoespaciais em forma vetorial, em um sistema. Sequencialmente,
foram construidos mapas tematicos qualitativos (categorizados) para cada barreira

identificada em este estudo. O mapeamento foi feito com o software QGIS V.3.10.
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5 RESULTADOS
Os resultados do item 5.1, correspondem aos objetivos:

+ Analisar as publicacbes quanto as citacBes, caracteristicas dos estudos e dos
autores das publicacoes;

+ Apresentar o numero de publicacdo de artigos por ano, sobre Barreiras em CP
Oncoldgicos, o ranking de revistas, o desenho de estudo de cada artigo, a
separacgdo por adultos e criangas ou pediatria, pais da publicagao;

+ Identificar os autores mais produtivos e as barreiras mais pesquisados realizando
comparagdes entre paises;

+ Identificar o perfil de artigos com maior impacto na comunidade cientifica (maior

numero de citacdes).

5.1 REPRESENTACAO BIBLIOMETRICA SOBRE AS BARREIRAS EM CUIDADOS
PALIATIVOS ONCOLOGICOS: Resultados Gerais

Um total de 6.158 artigos foi identificado por meio da busca eletrénica. Apds a
estratificacdo por ocorréncia do descritor “Barreira”, no titulo, resumos ou palavras-
chave dos artigos, chegou-se ao n = 2058. Houve em seguida a exclusao das duplicatas;
resumos, cartas ao editor; estudos que ndo traziam em seu contexto a analise de
barreiras como objetivo e artigos que abordavam cuidados paliativos ndo oncolégicos.
Ao final, identificou-se um total de 217 artigos que preencheram aos critérios de

elegibilidade. O processo de rastreamento pode ser visto na Figura 2.



Figura 2 — Rastreamento por artigos elegiveis
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Das Evidéncias, 9 Barreiras de acesso aos cuidados paliativos foram extraidas
(Tabela 2).

As barreiras relacionadas aos Sistema de Saude lideraram o rank de ocorréncia
das barreiras nas evidéncias cientificas, com 23% e as Barreiras relacionadas ao Controle

de Sintomas, com 19% assumiu a segunda colocagao em ocorréncias.

Tabela 2 — Barreiras de Acesso aos Cuidados Paliativos

Barreiras em Cuidados Pailiativos n %
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 51 23,50
Politico / Organizacional 27 12,44
Encaminhamento 9 4,15
Econbmico 8 3,69
Acesso 4 1,84
Etinica 2 0,92
Etica 1 0,46
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 41 18,89
Dor 21 9,68
Medicamentos 20 9,22
Barreiras relacionadas ao Conhecimento 34 15,67
Conhecimento 32 14,75
Terminologia 2 0,92
Barreiras de Comunicacao 30 13,82
Comunicagao 30 13,82
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas 27 12,44
Cultural 11 5,07
PAV/DAV* 7 3,23
Emogao 4 1,84
Morte 4 1,84
Religiosidade e Espiritualidade 1 0,46
Barreiras relacionadas a Educacao e Conducdo de Pesquisa 20 9,22
Educacao 20 9,22
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou Familiar 8 3,69
Familia (cultural / aceitacdo) 8 3,69
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade 4 1,84
Religiosidade e Espiritualidade 4 1,84
Barreiras relacionadas a Empatia 2 0,92
Empatia 2 0,92
Total geral 217

*PAV — Planejamento Antecipado de Vontade / DAV — Diretivas Antecipadas de Vontade
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Os anos de 2016, 2018 e 2019, tiveram crecentes publicagdes sobre barreiras de
acesso aos CP oncolégicos. Contudo, em 1987 ja se iniciava reflexdes sobre a tematica

(Figura 3).

Figura 3 - Apresentacao dos anos de ocorréncia de publicagdes
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Quanto as revistas (Tabela 3) que mais publicaram sobre o tema, considerando
as 10 primeiras revistas, 40% destas foram as com perfil de publicagdes voltados a
“Oncologia” e 60% se tratava de titulos com escopo exclusivo em cuidados paliativos,
perfil da Pallitative Medicine, que com 13% representa, nesta pesquisa, a revista com
maior numero de publicacbes sobre barreiras de acesso aos cuidados paliativos

oncolégicos.



Tabela 3 — Listagem de Revistas com publica¢des sobreo tema desta

investigacao

Revista

Pallitative Medicine

Journal of Pain and Symptom Management
Journal of Clinical Oncology
Supportive Care in Cancer

Palliative & Supportive Care

American Journal of Hospice & Palliative Medicine
Journal of Hospice & Palliative Nursing
Annals of Oncology

European Journal of Cancer

European Journal of Cancer Care

Bmc Palliative Care

Annals of palliative medicine

Progress in Palliative Care

Pain Management Nursing

Oncologist

Cancer nursing

Pediatrics

BMJ supportive & palliative care
Nursing Clinics of North America
Journal of clinical nursing

Oncology nursing forum

Journal of Pain Management

Pediatric Blood & Cancer

Journal of Palliative Care

Plos One
Journal of the American Medical Directors
Association

Lancet Oncology
The Hospice journal
Psycho-Oncology

Clinical Lymphoma, Myeloma and Leukemia
Journal of the National Comprehensive Cancer
Network

BMJ Open

Palliative and Supportive Care

Cancer Journal

Journal of the American College of Surgeons
Family practice

Medicina Paliativa

Gynecologic and Obstetric Investigation
Pain

Health & Social Care in the Community
Pediatric Blood and Cancer
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%
13,36%
9,22%
7,37%
5,53%
2,30%
2,30%
2,30%
1,84%
1,38%
1,38%
1,38%
1,38%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%
0,92%

0,92%
0,92%
0,92%
0,46%
0,46%

0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
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Health & Social Work

Seminars in oncology nursing

Health Economics Policy and Law

Journal of the American Medical Association
Health Expectations

Lancet

Indian Journal of Palliative Care

Clinical Lung Cancer

International Health

Oncology (Williston Park, N.Y.)

International Journal of Palliative Nursing
Pain Physician

International Journal of Public Health
Patient Preference and Adherence

JAMA Oncology

Death Studies

Japanese Journal of Clinical Oncology
Scandinavian Journal of Caring Sciences
Journal of cancer education : the official journal of
the American Association for Cancer Education
Journal of the American Association of Nurse
Practitioners

Journal of Child Health Care

Journal of the American Geriatrics Society
Cancer Control

Cleveland Clinic Journal of Medicine
American Family Physician

Journal of Urban Health-Bulletin of the New York
Academy of Medicine

Journal of Community and Supportive Oncology
Clinical Drug Investigation

Journal of Geriatric Oncology
Medicina-Lithuania

Journal of Global Oncology

Omega

Urologia Internationalis

ONCOLOGY

Wiener Klinische Wochenschrift

Clinics in Geriatric Medicine

Social Work in Health Care

Collegian

Social Science & Medicine

British Journal of General Practice

Social Work

Patient Education and Counseling
Caring: National Association for Home Care
magazine
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0,46%
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0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%

0,46%

0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%

0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%

0,46%
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Current Oncology 1 0,46%
Ciencia & Saude Coletiva 1 0,46%
Current Oncology Reports 1 0,46%
Journal of Pediatric Hematology Oncology 1 0,46%
Ecancermedicalscience 1 0,46%
Journal of Pediatric Oncology Nursing 1 0,46%
Revue Medicale Suisse 1 0,46%
Journal of Pharmaceutical Care in Pain and

Symptom Control 1 0,46%
Scandinavian Journal of Primary Health Care 1 0,46%
Journal of Radiotherapy in Practice 1 0,46%
Educational Gerontology 1 0,46%
Journal of Research in Medical and Dental Science 1 0,46%
Cancer 1 0,46%
Age and Ageing 1 0,46%
Acta Oncologica 1 0,46%
Bmc Cancer 1 0,46%
Journal of Opioid Management 1 0,46%
Addiction (Abingdon, England) 1 0,46%
American journal of hospice & palliative care 1 0,46%
Journal of Integrated Care 1 0,46%
Journal of Oncology Practice 1 0,46%
Total geral 217

Entre os artigos recuperados, o desenho de estudo transversal teve maior
ocorréncia (Tabela 4), com 52,53%. Destes, 114(99,1%) representava os estudos
qualitativos e 1(0.86%) representavam estudos quantitativos. Considerando os estudos
qualitativos, 7(6,08%) dos estudos realizaram andlise de prontudrios e registros
médicos, buscando dados que pudessem dificultar o encaminhamento de pacientes aos
CP e outras informacdes que pudessem significar barreiras para o acesso aos CP, como
dificuldade de aceitacdo familiar ou preceitos religiosos. Os estudos qualitativos
presentes na amostra de estudos transversais, ainda contaram com 103(89.5%) de
artigos que retrataram abordagens com entrevistas, realizadas em um Unico momento,
com pacientes, cuidadores informais ou profissionais da saude, a fim de identificar as
barreiras de acesso aos CP a partir da perspectiva dos entrevistados. Ao analisar a
infraestrutura, considerando a estrutura espacial e o fluxo de servico em salde em uma
unidade de cuidados, 3(2,60%) dos artigos tiveram atencdo nestes aspectos para extrair

barreiras que poderiam dificultar o acesso aos CP. Ainda, 1(0,86%) considerou a
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abordagem metodoldgica realizando um grupo focal, ao qual a conversa entre

profissionais de salde foram transcritas e analisadas a fim de identificar estas barreiras.

Pensando em estudos quantitativos, 1(0,86%) dos artigos obteve esta

representatividade, inserido na temadtica “Barreiras relacionadas ao Controle de

Sintomas”, houve o foco voltado aos desvios de opioides que eram receitados para o

controle da dor. Este estudo® contou com a andlise da frenquéncia em que os

medicamentos eram desviados, considerando este contexto como uma barreira de

acesso aos CP.

Tabela 4 — Desenhos de Estudo e Barreiras de Acesso aos Cuidados Paliativos

Desenho de Estudo e Barreiras
Estudo Transversal
Barreiras de Comunicacao
Adulto
Pediatria
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou Familiar
Adulto
Barreiras relacionadas a Aceitagdo da Morte e Perdas
Adulto
Pediatria
Barreiras relacionadas a Educagao e Condugdo de Pesquisa
Adulto
Pediatria
Barreiras relacionadas a Empatia
Adulto
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade
Adulto
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Adulto
Pediatria
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Adulto
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Adulto
Pediatria
Revisdo Bibliografica
Barreiras de Comunicagdo
Adulto
Pediatria
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou Familiar
Adulto
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52,53%
8,76%
7,37%
1,38%
2,30%
2,30%
6,91%
6,45%
0,46%
3,23%
2,76%
0,46%
0,92%
0,92%
1,84%
1,84%
10,14%
9,22%
0,92%
10,14%
10,14%
8,29%
6,91%
1,38%
43,32%
5,07%
4,15%
0,92%
0,92%
0,92%



Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Adulto
Barreiras relacionadas a Educacdo e Conducao de Pesquisa
Adulto
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Adulto
Pediatria
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Adulto
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Adulto
Pediatria
Ensaio Clinico
Barreiras relacionadas a Educacdo e Conducdo de Pesquisa
Adulto
Estudo de Caso
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou Familiar
Adulto
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Adulto
Estudo Observacional
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Adulto
Estudo de Coorte
Barreiras relacionadas a Aceitagdo da Morte e Perdas
Adulto
Total geral
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4,61%
4,61%
3,69%
3,69%
5,53%
4,61%
0,92%
8,29%
8,29%
15,21%
14,29%
0,92%
2,30%
2,30%
2,30%
0,92%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
100,00%

Os Estados Unidos da América (EUA) e o Reino Unido foram os paises com maior

numero de publicacdes sobre a dificuldade em acessar os CP oncoldgicos. Desta forma,

as duas poténcias na drea somam juntas 54% das publicacGes levantadas nesta pesquisa.

Por outro lado, a pesquisa ainda levantou evidéncias de publica¢des nas localidades Ir3,

Corea, Argentina, india, Austria, Brasil e Italia que, entre outros paises, apresentaram

0,5% das publicagdes (Tabela 5).
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Tabela 5 — Representacao Espacial eBarreiras de Acesso aos Cuidados Paliativos

Representacdo Espacial n (%)

EUA 101 46,54%
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 21 9,68%
Barreiras relacionadas ao Conhecimento 20 9,22%
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 19 8,76%
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas 12 5,53%
Barreiras de Comunicagao 11 5,07%
Barreiras relacionadas a Educa¢ao e Conducdo de Pesquisa 11 5,07%
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou

Familiar 5 2,30%
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade 1 0,46%
Barreiras relacionadas a Empatia 1 0,46%

United Kingdom 17 7,83%
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 6 2,76%
Barreiras relacionadas a Educagdo e Condugao de Pesquisa 4 1,84%
Barreiras relacionadas ao Conhecimento 3 1,38%
Barreiras de Comunicagao 2 0,92%
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou

Familiar 1 0,46%
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas 1 0,46%

Canada 13 5,99%
Barreiras de Comunicacao 3 1,38%
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 3 1,38%
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou

Familiar 2 0,92%
Barreiras relacionadas a Aceitagdo da Morte e Perdas 2 0,92%
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 1 0,46%
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade 1 0,46%
Barreiras relacionadas a Educacao e Conducdo de Pesquisa 1 0,46%

Australia 12 5,53%
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 4 1,84%
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 3 1,38%
Barreiras de Comunicacao 2 0,92%
Barreiras relacionadas a Aceitagdo da Morte e Perdas 2 0,92%
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade 1 0,46%

Germany 10 4,61%
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 3 1,38%
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 3 1,38%
Barreiras relacionadas a Educacdo e Conducdo de Pesquisa 2  0,92%
Barreiras de Comunicagao 1 0,46%
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas 1 0,46%

Belgium 8 3,69%
Barreiras de Comunicacdo 4 1,84%
Barreiras relacionadas a Aceitagdo da Morte e Perdas 3 1,38%
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 1 0,46%



Japan
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Netherlands
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Barreiras de Comunicagao
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Norway
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Barreiras relacionadas a Educacao e Conducdo de Pesquisa
Denmark
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Barreiras de Comunicacao
Israel
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Canada
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Barreiras relacionadas a Empatia
France
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Switzerland
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
India
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Israel
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Barreiras de Comunicagao
China
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Iran
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade
Korea
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Republic of Korea
Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Col6émbia
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Turkey
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2,76%
1,38%
0,46%
0,46%
0,46%
2,30%
1,38%
0,46%
0,46%
1,84%
0,92%
0,46%
0,46%
1,84%
0,92%
0,46%
0,46%
1,38%
0,92%
0,46%
1,38%
0,92%
0,46%
1,38%
0,92%
0,46%
0,92%
0,92%
0,92%
0,46%
0,46%
0,92%
0,46%
0,46%
0,92%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%



Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Nigeria

Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
United Kingdom

Barreiras de Comunicacgao
Netherlands

Barreiras de Comunicacgao
Argentina

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Geneéve

Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Nova Escocia

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Poland

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
South Korea

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
India

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Taiwan

Barreiras relacionadas a Educa¢ao e Conducdo de Pesquisa
Ireland

Barreiras relacionadas ao Conhecimento
Austria

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Taiwan

Barreiras de Comunicacao
Brazil

Barreiras de Comunicacao
Italy

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas
Total geral
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0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%
0,46%

217 100,00%

Quanto aos titulos que trouxeram alguma intervencdo (Tabela 6) sobre as

barreiras que apresentaram, 10,6% das publicacdes assim o fizeram, de modo que

aproximadamente 90% das publicagbes se focaram em levantar as barreiras de acesso

aos CP oncolégico existentes.

Tabela 6 — Proposta de Intervencdo a barreiras em Cuidados Paliativos

Possuir Intervengao n
NAO 194
SIM 23

Total geral 217
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Dentre os artigos que apresentaram alguma intervengao para as barreiras, 35%
apresentou esforcos para dirimir ou diminuir as Barreiras relacionadas ao Sistema de
Saude. Ainda, apareceram intervengdes referentes as Barreiras relacionadas a Educagao
e Conducdo de Pesquisa; Barreiras relacionadas ao Conhecimento; Barreiras
relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas; Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador

Informal ou Familiar e Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas.

Tabela 7 - Intervencdo para as barreiras de acesso aos Cuidados Paliativos oncoldgicos

SIM n(20) (%)
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 7 35,00%
Barreiras relacionadas a Educacdo e Conducdo de Pesquisa 5 25,00%
Barreiras relacionadas ao Conhecimento 4  20,00%

2
1
1

Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas 10,00%
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou Familiar 5,00%

Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 5,00%

Foi expressiva a divergéncia entre as referéncias que trouxeram barreiras
relacionadas ao adulto, frente as barreiras pediatricas. Nesta perspectiva, se diz que na
pediatria, quando se fala de barreiras de acesso aos CP oncolégicos, apenas 7,4% dos
artigos tiveram esta atencao.

Tabela 8 — Barreiras em Cuidados Paliativos Adulto e Pediatrico

Barreiras em Adulto e Pediatria n
Adulto 201(92,6%)
Barreiras de Comunicagdo 25
Barreiras do Nucleo Paciente/Cuidador Informal ou Familiar 8
Barreiras relacionadas a Aceitagdo da Morte e Perdas 26
Barreiras relacionadas a Educacdo e Conducdo de Pesquisa 19
Barreiras relacionadas a Empatia 2
Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade 4
Barreiras relacionadas ao Conhecimento 30
Barreiras relacionadas ao Controle de Sintomas 41
Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude 46
Pediatria 16(7,4%)
Barreiras de Comunicagdo 5

Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e Perdas
Barreiras relacionadas a Educagao e Conducdo de Pesquisa
Barreiras relacionadas ao Conhecimento

(€5 T S

Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude
Total geral 217
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5.2 ARTIGO 1 E REGISTRO DE PREMIAGAO APENDICE C

Os resultados do item 5.2 correspondem aos objetivos:

*

Analisar as publicagdes quanto as cita¢Ges, caracteristicas dos estudos e dos
autores das publicacoes;

Apresentar o numero de publicacao de artigos por ano, sobre Barreiras em CP
Oncoldgicos, o ranking de revistas, o desenho de estudo de cada artigo, a
separacgdo por adultos e criangas ou pediatria, pais da publicagao;

Identificar os autores mais produtivos e as barreiras mais pesquisados realizando
comparagdes entre paises;

Identificar o perfil de artigos com maior impacto na comunidade cientifica (maior
numero de citacdes);

Analisar as redes colaborativas, de autores e instituicdes, em diferentes ambitos,
nacional e internacional;

Elaborar uma representacdao espacial de barreiras em cuidados paliativos, no

mundo.
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Oncology palliative care: access
barriers: bibliometric study

Martins Fideles dos Santos Neto, Carlos Eduardo Paiva, Crislaine de Lima,
Adeylson Guimaraes Ribeiro, Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva

ABSTRACT

Objective To perform a bibliometric analysis of
studies that evaluated the barriers to access to
cancer palliative care (PC).

Methods This was a bibliometric review using
MEDLIME; EMBASE; Web Of Science; LILACS and
the Cochrane Library. A search was conducted
with the terms Barriers, Palliative Care and
Cancer. Articles whose objectives targeted
barriers to access to PC were considered,
regardless of the year of publication. The setting
is articles published from 1987 to 2020.

Results A total of 6158 articles were identified,
of which 217 were eligible for analysis. The USA
and UK being the countries with the largest
number of articles on the subject (n=101, n=18,
respectively). After expert analysis, the barriers
were grouped into nine categories.
Conclusions Barriers related to symptom
control were identified in 19% of the eligible
articles, along with barriers related to health,
which with 24% of occurrence in the articles,
were the most frequently cited barriers.
Countries which have implemented PC for some
time were those with the greatest number of
publications and in journals with the highest
impact factors. Cross-sectional study design
continues to be the most frequently used in
publications.

INTRODUCTION
Palliative care (PC) refers to a treatment
modality that seeks to prevent and relieve
the suffering of patients with chronic
diseases, with the goal of improving
quality of life' reducing aggressive
measures at the end-of-life controlling
multiple symptoms,’ promoting quality of
death,® supporting family members® and
allowing for attention to religiosity and
spirituality.®

The 2014 World Health Assembly
Resolution on Palliative Care” asked all
countries to include PC provisions in
their health systems. This initiative aimed
to ensure access to PC to all patients in

What was already known?

» PFalliative care is not always seen as
treatment modality and the referral of
patients becomes increasingly late or
non-existent.

» Nonexistent bibliometric analysis that
regarding the barriers to access to cancer
palliative care.

What are the new findings?

» The Scientific evidence resulted in the
identification of 19 barriers, which were
grouped into 9 classes.

» The development of palliative care services
in a country can be closely linked to
knowing the barriers to access to cancer
palliative care.

What is their significance?
A. Clinical

- Knowing the barriers in palliative care
can improve the process of acceptance
of this care, and thus, improve patient
referral and reception.

- Knowing the barriers in palliative care
offers opportunities for intervention to
improve this context.

B. Research

- Researchers can propose different
study designs to identify new barriers
and better solutions to overcome them.

- Itis important to know which barriers
have been studied and by which
countries, in order to identify advances
and propose partnerships.

need.” There are a substantial number of
patients with cancer that obtain diagnoses
when the disease 1s in an advanced stage,
making it impossible in some cases, to
provide effective treatment from a cura-
tive point of view, requiring more special-
ised care such as PC.”

The potential benefits of PC integrated
with curative care, still need to be fully
understood and health institutions have
a long way to go before services can be
described as adequate.” PC is not always

BM)
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seen as a treatment modality and thus, the referral
of patients becomes increasingly late or nonexistent.
Factors that may contribute to this non-adherence in
the field of oncology are barriers—a set of measures
and elements designed to limit or terminate access to
PC'"—associated with patients, family members and
health professionals.

The barriers associated to health professionals may
be related to the lack of knowledge and skills regarding
PC,'"" such as the time of initiation of care; the limited
ability to manage symptoms—especially pain'*—or
even a lack of familiarity with the basic principles of
PC.'"" Evidence" ™ still points to a lack of collabora-
tion and communication among health professionals
as a barrier, either through the inefficient exchange
of information or a lack of consensus related to care.
There are also limitations regarding the management
of emotions"” and communication with patients and
family members in addition to cultural and individual
aspects related to the process of death and dying, or
the feeling of failure due to discontinuation of cura-
tive treatment.” This lack of knowledge and the diffi-
culty in referring patients early to PC, added to the
beliefs and barriers of patients and family members,
may further narrow the possibility of access to this
treatment modality.'® PC is seen only as a therapeutic
proposal for end of life or when ‘there is nothing else
to do”.”

Bibliometric studies contribute to directing further
research on certain topics, allowing for the obtain-
ment of indicators of scientific production through
the identification of temporality, the origin of studies,
main themes and methodologies employed.' Thus,
considering the importance of the study of biblio-
metric indicators, the following is the guiding question
for this study: What is the characterisation of scientific
studies regarding the barriers to access to cancer PC?
Therefore, the objective of this study was to perform a
bibliometric analysis of studies that evaluated barriers
to access to cancer PC.

METHODS

Study type
Literature review with bibliometric analysis.

The bibliometric analysis procedure

This search followed the guideline proposed by
Donthu et al™ and the bibliometric analysis procedure
had four steps.

Step 1. define the aims and scope of the bibliometric study

The scope for study should generally be large enough
to warrant bibliometric analysis. Thus, a survey was
carried out to identify whether the number of publi-
cations on the scope would be viable for carrying out
a bibliometric review. In the case of this research, the
scope is ‘barriers to access to cancer PC’ and the aim is
analysis of studies that evaluated barriers.

Step 2: choose the techniques for bibliometric analysis

The techniques for bibliometric analysis are chosen to
meet the aims and scope of the study was the mix of
(1) performance analysis and (2) science mapping.

The techniques performance analysis, with
publication-related metrics: total publications; number
of contributing authors; number of years of publica-
tion and productivity per year of publication. And
also, with citation-and-publication-related metrics:
metric that uses citation rates to measure influence at
the article level, in this case we use relative citation
ratio (RCR).

The techniques Science mapping were chose because
coword analysis. The coword analysis is a technique
that examines the actual content of the publication
itself. The words in a coword analysis are often derived
from ‘author keywords’, and in its absence, notable
words can also be extracted from ‘article tides,’
‘abstracts’ and ‘full texts’ for the analysis. In this case,
the words were ‘barriers’; “palliative care’ and ‘cancer’.
We use coauthorship analysis; coauthorship analysis
examines the interactions among scholars in a research
field. Since coauthorship is a formal way of intellectual
collaboration among scholars. We represent it in the
VOSviewer.

The techniques for bibliometric analysis to meet the
aim and scope of the study.

Step 3: collect the data for bibliometric analysis
Data sources and search strategy
The electronic databases included were MEDLINE
(Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online/PubMed); EMBASE (Elsevier); Web Of Science
(Clarivate); LILACS (Scientific and Technical Litera-
ture of Latin America and the Caribbean/VHL - Virtual
Health Library); and the Cochrane Library. The set of
keywords were developed using the Medical Subject
Headings (MeSH) thesaurus, in addition to the search
terms shown (Neoplasm, Palliative Care, Barrier).
The electronic search strategy, the terms were
considered synonymous: “Barriers”, “Hindrance”,
“Obstacle™, “Impediment”, “Off-side™, “Ditficulty™,
“Obstacles”, “Adversities”. Even for this strategy,
we considered “Palliative Care”, “Cancer” and all
synonyms of these terms, using controlled vocabulary
(MeSH). For the combination of synonymous words,
we use “OR”, and for the combination of the different
searched topics, we use "AND".

Data extraction and study selection

Articles were included without limiting the year or
age range; however, it was necessary for the study
to be in the context of the oncological field and in
English, French, Spanish or Portuguese. Studies that
had not been conducted with humans and conference
abstracts were excluded. Analyses of paediatric and
adult barriers were performed separately. The articles
were stored and analysed using EndNote (V.X9). To
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analyse the graphical relationships between descrip-
tors and authors, VosViewer was used.” To identify
the frequencies of the descriptors and perform a word
cloud, we used Word Art.”'

Critical appraisal of induded studies and screening procedures
After identifying all the barriers cited in the arti-
cles and standardising the nomenclature used by the
authors, there was a need to group the barriers into
classes. The process for selecting and evaluating the
studies was developed by professionals with expe-
rience in PC and authors of this study (BSRP and
CEP).

RCR: metric that uses citation rates to measure influence at the
article level pertaining to barriers that hinder access to oncology
FC

RCR is an alternative method for quantifying the influ-
ence of a research article through the use of its cita-
tion network. The RCR is a bibliometric resource of
the National Institutes of Health which manages the
PubMed database. To obtain the RCR, we accessed the
iCite website (https://icite.od.nih.gov/analysis), which
is a tool to access a bibliometrics dashboard, where we
entered the PMID of the articles in the ‘Launch iCite’
section. The PMID is a unique identifier for articles
indexed in PubMed. Therefore, to obtain the RCR. the
article would need to be within this database. A total
of 180 publications were considered, 83% of the total
retrieved for this study.**

The adjusted RCR is the sum of the articles in a
group. Weight is given by counting the articles based
on their influence on a group. A set of highly influ-
ential articles will have an adjusted RCR higher than
the total number of publications, while a set of arti-
cles with below-average influence will have a weighted
RCR lower than the total number of publications.

Step 4: run the bibliometric analysis and report the findings

In theory, the running of the bibliometric analysis is
defined in the results session. The spatial data repre-
sentation is not scope of the bibliometric review and it
was added to this research.

Spatial representation of data

For the spatial representation, the thematic classifi-
cations of barriers were coded in 0 and 1, where 0
means the absence of information and 1 its presence.
These values were assigned to 255 units of areas in
the world. In this step, an Environmental Systems
Research Institute (ESRI) shapefile (EPSG: 4326—
WGS 84—Geographic) was used, containing geospa-
tial data in vector form, in a geographical information
system. Sequentially, qualitative thematic maps (cate-
gorised) were constructed for each barrier identified in
this study. The mapping was done with QGIS software
V.3.10.

Review

RESULTS

Atotal of 6158 articles were identified through an elec-
tronic search. After stratification by occurrence of the
descriptor ‘barrier’ in the title, abstract or keywords
of the articles, n=2058 were retained. Duplicates,
abstracts, letters to the editor, studies that did not
include in their context the analysis of barriers as
objective and articles that addressed non-oncological
PC were excluded. Finally, a total of 217 articles that
met the eligibility criteria were identified, as shown in
figure 1.

Published outputs

Identifying the publications by year, the interval from
1987 to 2020 (up to April 2020) was investigated,
revealing an increase in the rate of publications. In
that timeline, the USA led in publications on barriers
to cancer PC, followed by the UK (figure 2).

Barrier indexing

The barriers cited by the authors throughout the
manuscripts—when subjected to frequency analysis—
indicated the most frequent barriers to knowledge,
communication and cultural aspects. These barriers to
PC were evaluated by experts and grouped into classes,
resulting in a total of nine barriers (table 1).

In 2009, barriers to PC received more attention from
researchers, especially barriers related to the education
and research conduct, religiosity and spirituality, and
knowledge. Figure 3 shows the publications regarding
the barriers to access to PC across time.

The RCR metric considered a total of 180 publica-
tions, 83% of the total retrieved for this study. In the
adjusted RCR the barriers related to the health system
having higher values.

Journal of publication

A total of 105 journal names were found. Among
them, as indicated by the Web Of Science, Lancet
had the highest impact factor (IF) but accounted for
only 1 (0.46%) of the publications. The journal Palli-
ative Medicine had a greater number of publications
related to the topic (29, 13.4%), with publications
corresponding to communication barriers and barriers
related to the system being the most frequent among
the articles published on the topic (online supple-
mental table 1).

Authorship

A total of 962 authors participated in studies on
barriers to access to PC, The most frequent author
identified was Lukas Radbruch, as shown in figure 4.

Research methodologies and barriers, child/adult

One-hundred and fifteen (52%) articles were classi-
fied as cross-sectional studies, with interviews with
professionals or patients in PC scenarios. Clinical trials
(6.2% of publications) related to PC barriers involved
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Figure 1 Flow chart of article selection.

educational interventions. Case studies (0.9296) and
cohort study (0.46%) demonstrated a low occurrence
in the results (table 2). The barriers related to paediat-
rics (table 2) were addressed in cross-sectional studies
and bibliographic reviews. Nevertheless, within the
paediatric context, barriers related to acceptance
of death and loss; barriers related to education and
performing research; barriers related to knowledge
and barriers related to the health system were found.

E9E7 1950 (933 |99 1935 139 1997 D95 1999 Jodd JOOL 2i0¢ 280G B60A D65 B0

Spatial representation of access barriers to PC
It is likely that barriers in palliative oncology care
occur at all sites that have cancer patients. However, it
appears that not all countries publish studies regarding
barriers that limit access to PC, as evidenced by the
spatial representation in figure 5.

With 46.54%, the USA is the country thar has the
most publications on oncological barriers in PC,
considering all nine barriers classified in this study.

DRAT FEOS 280G 2EI0 PEI1 BONY DOR3 bOU4 MOIS I0LE 3007 IOLE 0LS 2eE0

Figure 2 Temporal profile of publications by country over the years.
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Table 1 Barriers to access to cancer palliative care cited in the
articles
Barriers N (%)
Barriers related to the health system 51 {23.50)
Politicaliorganisational 27 (12.44)
Refermral to PC 9§15
Econamic aspects 8{3.69)
Access 10 PC 4101.84)
Ethical aspects 1 10.920
Ethics 1 #.46)
Barriars related 1o symgtom control 41 (18,89
Pam management 21 (.68)
Wedications to contral symgtoms 20 42.22)
Bariers related to knowdedge 34 {15.67)
Knowledge 32014.750
Terminalogy PC 110.92)
Communication bamiers 301(1382)
Communication 30 {13.82)
Barriars ralated 1o acceptance of death and boss 27101244)
Culture of approach 1o finitude 11{5.07)
Anticipaed quidelines of will 73.23)
Emational aspects 4{1.84)
Death and dying 4{1.84)
Religiosity and spiriuality related 1o death and dying 1 40.46)
Barriers related 10 education and periorming research 2019.22)
Education 208.22)
Barriers of the patient/mfarmal or family caragmer unit Bi{163)
Family {culwral apeds and acemance of PC) 83.69)
Bamiers related 10 seligiosity and spirituality 4{1.84)
Religiosity and sparituality 4{1.84)
Barriars ralated 1o amgathy 2{092)
Empathy 110.94)
Grand tatal 217

PC, palliane cae.

The UK and Canada, with publications concerning
six (8.29%) and eight (7.37%) of the barriers, respec-
tively, appear in second and third position. Next is
Australia (5.53%) and Germany (4.61%) with publi-
cations regarding five of the barriers. The remaining
27 countries with publications regarding PC together

Number of barrierse

Review

represent 27.61% of the total (online supplemental
table 2).

DISCUSSION

The main objective of this study was to perform a
detailed bibliometric analysis of studies that assessed
the barriers to access to oncology PC. The evaluation
of this evidence resulted in the identification of 19
barriers, which were grouped into 9 classes. The iden-
tified barriers impact the provision of high-quality PC.
One of the main barriers for patients and families in
receiving PC is related to access to care and referrals
provided by health professionals.

WHO indicates that by 2021 about 40 million people
will require PC, which includes at least 20 million care-
givers.” =’ Not being aware of the barriers that prevent
access to PC or not understanding the ways in which
scientific evidence has evaluated these barriers all over
the world, could hinder the development of measures
to overcome them, especially in the organisational
political scenario, in which institutions need more
funding, facilities, accessibility, staff, resources, treat-
ment processes and motivation in order for health-
care professionals to provide a higher quality of care
to patients.”* A bibliometric study of this evidence is
made scientifically relevant by studies that evaluate
which barriers are being studied the most and which
ones potentially exist in reality and may not be evident
in the scientific context.”

In this study, we identified that one of the main
barriers related to patients and their families in
accessing PCs is linked to the care and referrals
provided by health professionals. Patients with cancer
often do not benefit from PCs until the disease has
already reached an advanced stage, at which point, the
objective of PCs does not sufficiently fulfil its purpose,
which is to alleviate suffering and improve the quality
of life of patients. Most patients are submitted to
urgent treatments, receiving aggressive end-of-life

e L iR M G GO e it miad or Famnily Patient / Caregiver Unit —frcpptance of Death and Loss
Education and Ressarch Condut m—Ernpathy R eligiasity and Spirituality
e Ky 2 m— S pRGE Control e el DR
Figure 3 Timeline of publications, considering barriers to PC. PC, palliative care.
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measures,” Consequently, the impacts can occur both
for the patient and for the healthcare system,**

The barriers related to the health system represent
the lack of financial investment on patients with life-
limiting illnesses; lack of training on PC; the personal
opinions of administrators on PC; lack of emotional
support for patients and their families; and the diffi-
culty in obtaining access to opioids due to local politics.
Scientific evidence substantiates that government poli-
cies do not promote strategic planning, national plans
and legislation on PC which impacts the resources
allocated to this care. As such, it makes it difficult,
for example, to provide medications, especially for
pain control.”” ** This bibliometric review identified
the United States and the UK as having the highest
number of publications over the period between 1994
and 2019. The US published studies that considered
the nine barriers analysed in this study, whereas the
UK did not address the barriers related to symptom
control, religiosity and spirituality, and empathy in its
publications. These findings may be associated with
the level of PC development in these countries. The
broad range of US research on PC access barriers can
be correlated with data from the World Wide Palliative
Care Alliance, where in 2020, the USA was ranked at
the most advanced level of PCs (advanced integration),
which results in a broader provision of PC; greater
awareness of concepts and skills; unrestricted access to
opioids; an advanced level of education and an estab-
lished national PC programme.*’

The development of PC services in a country can be
closely linked to it's advancement in PC research, such
as in the USA and UK which have been highlighted in
this study.”” The data presented on the research trends
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of how the topic related to barriers to access to PC,
considering the years of publication, have revealed
three phases of progressive growth in the number
of publications. The first phase (1987-2004) could
be linked to the moment when research on barriers
to PC began to draw the attention of researchers. In
this initial phase, articles began to highlight barriers
related to the health system,” symptom control®! and
knnwl&dgﬂ.ﬂ In the second phase (2005-2013), there
was an increase in the number of publications. Barriers
became more popular among PC researchers and the
literature began to address barriers related to accep-
tance of death and loss**; communication™; barriers
of the patient/informal unit or family caregiver';
and barriers related to education and conducting
research.”” The third phase (2014-2019) included
barriers related to religiosity and spirituality’® and
empathy.”” It was observed that over the years and with
the concept of PC becoming more widespread among
professionals around the world, research on barriers
was directed towards the implementation of PC prin-
ciples and skills. The problematisation was gaining
ground among researchers and reflections about PC
barriers became more present in the implementation
of research and publication of scientific articles,”® **
As to the degree of coverage by the journals which
featured publications on the subject presented, the two
studies that were published in journals with the highest
IF (Lancet=60. 390 and Lancet Oncology=33.751),
both from 2016, analysed the barriers related to
symptom control and the healthcare system, respec-
tively. The Journal of Clinical Oncology (1F-32.956)
accounted for 7.5% of the total publications on
barriers to access to PC, and was the journal that had
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Table 2 Study design in relation to barriers to access to Table 2 Continued
palliative care (PC) Study design and age dassification - barriers
Study design and age classification - barriers to PC M (%)
o N %) Barriers of the patient/informal or family caregiver 1 (0.46)
Cross-sectional study 115(52.53) unit

Communication barriers 19 {8.76) Adult 1{0.46)

Adult 16 (7.37) Barriers related to acceptance of death and loss 1 (0.46)
Paediatrics 3(1.38) Adult 1(0.46)

Barriers of the patient/informal or family caregiver ~ 5(2.30) Cohort Study 1 {0.46)

unit Barriers related to acceptance of death and loss 1 (0.46)

Adult 5(2.30) Adult 1 (0.46)

Barriers related to acceptance of death and loss 15 (6.91) Grand total 217
Adult 14 {6.45)

Paediatrics 1{0.46)

Eeasr:aer::shrelated to education and performing 1325 the most published regarding this type of barrier. The
Adult 6(276) other journals that addressed the topic and identified
Paediatrics 1 (0.46) in this research, had IFs between 0.621 and 5000. It

Barrlers related to empathy 2(092) is important to emphasise that the aforementioned
Adult 2(0.92) study published in the Lancet, received funding from

Rarriers related to religiosity and spirtuality 4(1.84) the United Nations to identify the barriers related to
Adult 4(1.84) symptom control, whereby the worldwide importance

Barriers related to knowledge 22 (10.14) of the barrier of access to opioid analgesics was iden-
Adult 20 (9.22) tified. This fafct‘ suggests thaf when‘ there is funding
Paediatrics 2(0.92) for research, it is possible to invest in more resources

Barriers related o symptom control 23 (10.50) and enhance the resFarafll prupusald, thereby flffectmg
Adult 23 (1060) the coverage of publlcgrmns or the impact :_:rf journals.

Barriers related to the health system 18 (8.29) Rcscarcdh from tl‘w q&ﬁ and the UK pl’Cl\’ldf.‘ greater
Adult 15 (6.91) emphasis on barltlcrs in oncology PF:, fl_1r_rher justifying
Paediatrics 3(1.38) the faCF tha1t a l'nghcr dufa-'rm: of SCI{_‘nl'lf:lC rusca‘rc_h on

Bibliographic review 94 (4332) the sul‘uect |5‘carr|f:d out in these countries and in jour-

Communication barriers 11 (5.07) nals with a hlgher IF .

Adult 9(4.15) An anal?'m of the study designs demunst‘ratﬁ'd that the
Paedlatrics 2(0.92) cross-sectional study was the mct_l‘n:ndnloglcal gppmach

Barriers of the patient/informal or family caregiver 2 (0.92) of more than l‘mlf of the PUbhf:anm.“’ aqdmﬂmg the 9

i classes of barriers to PC identified in this study. There
Adult 2(0.92) are still deficiencies in the literature on PC, suggesting

Barriers related to acceptance of death and loss 10 (4.61) that efforts that go beyond cross-sectional and qual-
Adult 10 (4.61) itative study methodologies are needed. Findings in

Barrlers related to education and performing 8(369) the literature indicate that randomised clinical trials

research accounted for only 6% of all original studies in palli-
Adult 8 (3.69) ative oncology.” * It is believed that difficulties still

Barriers related to knowledge 12 (5.53) exist in discussing death and dying and PC, making
Adult 10 {4.61) it difficult for research ethics committees to agree to
Paediatrics 2(0.92) accept studies on the subject. In addition, there may be

Barriers related to symptom control 18 (8.70) a lack of institutional incentive to conduct research in
Adult 18 (8.29) the area of PC.

Barriers related to the health system 33 (15.21) Despite the UK being the country with the largest
Adult 31 (14.29) number of publications on barriers to PC across
Paediatrics 2(0.92) Europe, when analysing the network of contributing

Clinical Trial 5(2.30) authors, we observed that the author with the most

Barriers related to education and performing 5 (2.30) publications on the subject is from Germany. A survey

research on the levels of development of PC services around the
Adult 5(2.30) world showed that Germany and the UK in 2013 had,

Case Study 2(0.92) respectively, 1690 and 1295 PC services offered. Both
Conmtnued  countries have a high level of development in PC for

oncology interventions, thus it is not surprising that

santos Neta MF, ef af, BMJ Supportive & Palliative Care 2021,0:1-10. doi:10.1136/bmjspcare-2021-003387 7
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Figure 5 Spatial representation of access barriers to palliative care.

the author who has compiled the most articles on PC
barriers is from Germany.*!

The USA, UK, Canada, Australia and Germany
lead in the ranking of countries that publish on the
barriers to PC highlighted in this research, with the
U.S. having publications covering all nine of the
barriers listed. These countries have standardised care
and multiprofessional teams that foster the integra-
tion between oncology and PC, which has resulted
in changes to the political organisational system, the
promotion of educational programmes with accred-
itation, and an influence on paradigms such as the
social and professional difficulties in discussing death
and dying. For example, the UK has an open culture
education programme to help people talk about death
called Dying Martters, and together with Australia,
they have a comprehensive medical specialty in PC,
requiring a minimum of 3—4 years of postgraduate
training. Canada, USA and Germany feature PC as a
medical subspecialty.** In Latin America, there is a lack
of educational programmes regarding PC or its facets,
such as the breaking of bad news.”* Furthermore,
there is a widespread misperception regarding opioid
abuse in the media, which may complicate adherence
to this class of medications.** This may be related to
the barriers on symptom control and barriers related
to communication that were identified in publica-
tions from Argentina and Brazil, respectively. Scien-
tific studies by researchers from South America have
increased in the last two decades, although with low
funding and few international collaborations. Conse-
quently, study designs such as clinical trials, systematic

reviews, and prospective studies are not numerous. As
a result, South American research on PC has character-
istics of low scientific potential.**

Paediatric oncology is a subject found within the
barriers in PC. The lack of knowledge about PC in
paediatrics 1s notable, coupled with the discomfort of
discussing death due to personal and cultural beliefs
that surround health professionals and patients’ fami-
lies. There 1s still a lack of funding and adequate poli-
cies. There does not exist a facilitated, formalised and
planned integration between PC and existing paedi-
atric oncology care models.*® OQur research confirms
these results. The data collected on barriers to PC in
paediatric oncology was not significant and this popu-
lation presents barriers to financial investment and
education in paediatric PC; lack of knowledge on poli-
cies regarding access to PC; lack of a well-established
interim care system throughout the country; insuffi-
cient psychosocial and professional supervision by
staff; lack of professionals specialised in paediatric
PC; inadequate hospital infrastructure; imbalance of
realistic and emotional knowledge between parents
and caregivers; cultural challenges; irrational expec-
tations of parents and problems in communication.*
More education and research regarding these barriers
and their impacts is needed in order to assist critically
il children and their families. Given the aforemen-
tioned barriers, the paediatric context draws attention
to the barriers of the patient/informal unit or family
caregiver, directed toward perceptions that families
deny, prefer, or feel discomfort toward foregoing life-
sustaining treatments.

8 Santos Meto MF, ef &, BMJ Supportive & Palliative Care 2027,001-10, doi; 10,1136/ bmijs peare- 202 1-003387
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As a bias of this study, we consider the descriptor
‘barriers’ (and its synonyms) to be contained in arti-
cles as a condition for the retrieval of these articles.
We tested the association berween the descriptors,
considering the same databases, without the descriptor
‘barrier’. This research identified a barrier in one loca-
tion but not another, that it has been researched else-
where and not found to be a barrier. This corresponds
to barriers related to the health system; Barriers related
to symptom control; barriers related to knowledge and
communication barriers. Considering the barriers it
has not been researched elsewhere, this corresponds to
barriers related to education and performing research;
Barriers related to acceptance of death and loss;
barriers of the patient/informal or family caregiver
unit; barriers related to religiosity and spirituality; and
barriers related to empathy.

The limitations of this study were that it used the
descriptor ‘BARRIERS’ to identify the literature, and
because it was used as a free term, that is, outside
the controlled vocabulary, it was difficulr to foresee
synonyms. The researchers opted to use the term in
order to retrieve all variations this term could present
in the publications on PC. However, it was believed
that with these variations well defined, a positive inter-
ference on the extent of information retrieved would
occur.

Different from a systematic review, in which the
evaluation of the articles included can determine the
effectiveness of an intervention, a bibliometric review
makes a scientific mapping, exposing how the litera-
ture is presented, allowing future studies to use the cut
of the specific reality in this research for tests meth-
odological level, level of evidence, among others."”
Thus, consider as eligible the articles thart reflected on
barriers in PC, as the main objective, so that this assess-
ment has been done by peers. As a limitation, no other
evaluation was performed to include the studies.

The strengths of this study include the use of both
barriers to access to adult cancer PC and paediatric
cancer PC, facilitating the characterisation of scien-
tific studies and methodologies employed. With this
bibliometric review, a contribution can still be made to
direct further research on specific matters of attention
regarding access to cancer PC.

CONCLUSION

The scientific literature on barriers to access to PC
has increased over the years, mainly due to increased
awareness of the principles of PC. Countries which
have implemented PC for some time were those with
the greatest number of publications and in journals
with the highest 1Fs. Barriers associated with the
healthcare system were more prevalent, followed by
barriers associated with symptom control and knowl-
edge about PC. The most frequently used research
design in publications has stll been cross-sectional,
suggesting the need for improvements in the quality

Review

of publications taking into account the level of scien-
tific evidence. Identifying the possible and existing
variations of the term barrier and applying them to
specific PC topics may provide results such as system-
atic reviews, among other important studies for the
area.

Twitter Adeylson Guimaries Ribeiro @RibeiroAdeylson
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5.3 ATLAS

*

Elaborar um atlas sobre barreiras em relacao aos Cuidados Paliativos a partir do
processo analitico bibliométrico e de representagdo espacial dos dados.
Analisar as publicacdes quanto as citacOes, caracteristicas dos estudos e dos
autores das publicagdes;

Apresentar o nimero de publicacdo de artigos por ano, sobre Barreiras em CP
Oncolégicos, o ranking de revistas, o desenho de estudo de cada artigo, a
separacgdo por adultos e criangas ou pediatria, pais da publicagao;

Identificar os autores mais produtivos e as barreiras mais pesquisados realizando
comparagdes entre paises;

Identificar o perfil de artigos com maior impacto na comunidade cientifica (maior
numero de citagdes);

Analisar as redes colaborativas, de autores e instituicdes, em diferentes ambitos,
nacional e internacional;

Elaborar uma representacdo espacial de barreiras em cuidados paliativos, no

mundo.



BARREIRAS EM
CUIDADOS
PALIATIVOS
ONCOLOGICOS




Pesquisadora e Coordenadora dos Gruposde
Pesquisas em Cuidados Paliativos e Qualidadede
VidaRelacionada a Saude e do Grupo Pesquisas em
Enfermagem Oncoldgica, cadastrados no CNPq.
Docente permanenteda Pds-Graduagdo Stricto
Sensudo Hospital de Cancer de Barretos, programas
académico e profissional. Desenvolve pesquisas nas
areas de Cuidados Paliativos e Qualidade de Vida,
nas seguintes linhas de pesquisas: Desenvolvimento
e Validagdo de instrumentos de avaliagdo de
qualidade devidarelacionadaasaude, Fatores
associados ao encaminhamento de pacientes aos
Cuidados Paliativos, Progndstico de pacientes com
cancer avangado, Qualidade de Morte e Morrer em
Oncologia Clinica, Cuidados Paliativos, Oncologia, Qualidadede Vida de profissionais da
Qualidade de Vida. Coordenador das area da saude, Qualidadedevidaem oncologia e
disciplinas: Cuidados Paliativos e Qualidade fatores associados. Bolsista de Produtividade em
de Vida. Membro do grupo de pesquisa Pesquisa CNPq.
{CNPg) - Cuidados Paliativos e Qualidade de
Vida (GPQual). Membro do Designated
Centres Working Group (DCWG) da ESMO.
Bolsista Produtividade em Pesquisa CNPq
nivel 2. Atual coordenador do PPG
Académico do Hospital de Cancerde
Barretos.

AUTORIA

E Oncologista Clinico e Docente Permanente
dos Programas de Pos-Graduagao (PPG)
Strictu Sensu Académico e Profissional do
Hospital de Cancer de Barretos - Fundagdo
PioXll, atuando nas seguintes areas-

Doutorando em Ciéncias da Saude com a tematica
Educacdo e Cuidados Paliativos (Hospitalar &
Estratégiade Saude da Familia). Professordo

Programa de Pds-Graduagdo do Faculdade de
Ciéncias daSaude de Barretos Dr. Paulo Prata.
Membro do Comité de Eticaem Pesquisa (CEP) do
Hospital de Cancer de Barretos. Lider da Unidade de
Informagdo do Instituto de Ensino e Pesquisa da
Fundagdo Pio XI1 - Hospital do Cancer de Barretos.
Professor de Gestdo de Referéncia Bibliografica;
Levantamento Bibliografico da Informagdo em Saude
e Evidéncias Médicas e Estudos Qualitativos com
énfase em RevisGes Integrativas e Sistemaéticas.
Realizaacompanhamento nos Trabalhos de

Graduagdo em Fisioterapia pelo Centro
Universitdrio UNIFAFIBE (2016). / Por dois
anos foimembro do CEPeD UNIFAFIBE
(Centro de Estudo e Desenvolvimento
Regional de Bebedouro), exercendo a fungédo
de estagiaria-monitora e Bolsista CEPeD Conclusdo de Residéncia (Médica e
UNIFAFIBE atuando em linhas de pesquisas Multiprofissional). Membro do Grupo de Pesquisa
na area de Fisioterapia Neuroldgica. / Ps- Qualidade de Vida e Cuidados Paliativos.
graduagdo em Fisioterapia em Urgéncia,
Emergéncia e Terapia Intensiva pela
Faculdade de Ciéncias da Saude de Barretos
Dr. Paulo Prata FACISB (2016-2018). / Mestre
em Oncologia (Cuidados Paliativos e
Qualidade de Vida) pela Fundagdo Pio Xl -
Hospital de Cancer de Barretos (2021) e
bolsista CAPES / Doutorado em andamento
em Oncologia pela Fundagdo Pio XI1 (2021-
2025). Pesquisadora dos Grupos de Pesquisa
em Qualidade de Vida e Cuidados Paliativos
(GPQual) e Qualidade de Morte (Hospitalde
Cancerde Barretos).

Doutorem Saude Publica pela Faculdade de
Saude Publica da Universidade de Sdo Paulo
(2018) e Mestre em Ciéncias pela Universidade
Federal de ltajuba (2013). Graduado em Medicina
Veterinaria pela Universidade Federal Rural do
Riode Janeiro (2000). Integrante do Nucleo de
Pesquisas em Avaliagdo de Riscos Ambientais
(NARA) daFaculdade de Saude Publica da USP
com estagio no Institute for Risk Assessment
Sciences (IRAS), Utrecht University, Holanda.
Atualmenteé pesquisador de Pés-Doutorado na
Fundagdo Pio X1l - Hospital de Cancer de Barretos
(Hospital de Amor), com foco naanalise espacial
de dados epidemioldgicos relacionados a
incidéncia do cancer.
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APRESENTACAO

Embora artigos cientificos apontem para os beneficios dos cuidados paliativos,
varias barreiras continuam a impedir seu acesso e implementac¢do. As evidéncias desses
desafios estdo dispersas na literatura, inibindo, assim, um entendimento completo das
varias barreiras ao atendimento que ocorrem em varios niveis (por exemplo, nivel de
politica, nivel organizacional, nivel individual). Algumas dessas barreiras parecem
consistentes com todos os tipos de pacientes que enfrentam doencas que amea¢cam a
continuidade da vida, como por exemplo aceitacdo da finitude, enquanto outras

parecem desafiadoras por se tratar de uma cultura organizacional ou politica®’.
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INTRODUCAO

Barreiras em Cuidados Paliativos (CP) sdo todas as limitantes de acesso a este
cuidado de suporte de vida em um tempo oportunido para a execucdo desses
cuidados3® 39,

Obstaculos potenciais a utilizacdo de CP refletem barreiras atitudinais,
informativas, econémicas, sociais e do sistema que sdo percebidas de maneira diferente
pelos pacientes, médicos e administradores de cuidados de salide. Os médicos podem
ser influenciados ou limitados em encaminhar pacientes em estado terminal para CP se:
a) ndo tiverem conhecimento ou tiverem duvidas sobre os servicos de CP disponiveis*®;
b) tiverem dificuldade pessoal em aceitar a morte ou ndo se sentir a vontade para
discutir problemas de final de vida com pacientes e familiares*’; c) acreditar que o
encaminhamento para CP é um sinal para os pacientes e suas familias perderem a
esperanca®’.

Em algumas culturas, falar abertamente sobre morte, morrer ou mesmo CP nao
é aceitavel porque é considerado desrespeitoso ou causa perda de esperan¢a®. Iniciar
o dialogo sobre CP passa a ser um desafio, também pelo fato dos pacientes estarem em
boas condicdes fisicas®®, em algumas situacbes. Note que este pensamento remete a
ideia de que os CP estdo associados diretamente ao fim de vida. Enquanto o paciente se
sentir bem, apesar do mau progndstico, uma discussao sobre CP é considerada bastante
abstrato e inoportuno, porque ainda existem a visdao da possibilidade de algumas ou
mais opc¢oes terapéuticas.

A educac¢ao em CP deve ser emergente para iniciar uma mudanca visando dirimir
estas barreiras. A educacdo em CP inclui os dominios de dor e gerenciamento de
sintomas, habilidades de comunicagdo, ética e direito, atendimento psicossocial,
espiritual e sistemas de saude. Definir atitudes-chave, conhecimento e objetivos de
habilidades, e combinda-los com os formatos de aprendizado apropriados, é essencial no
planejamento educacional. Material de recursos educacionais abundante esta

disponivel para apoiar a sala de aula e o treinamento experimental em CP%3¢7,
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A implementacado de melhorias na qualidade CP é desafiadora, e o conhecimento
detalhado sobre fatores que podem facilitar ou dificultar a implementacao é essencial
para o sucesso. Alguns autores resumem as barreiras para os CP com reflexdes ligadas
a (1) ainovacdo (por exemplo, credibilidade, vantagem, acessibilidade, atratividade); (2)
o profissional individual (por exemplo, motivagao, experiéncia em CP, confianga); (3) o
paciente (por exemplo, adesdo); (4) o contexto social (por exemplo, lideranca, mudanca
de cultura, contato pessoal); (5) o contexto organizacional (por exemplo, recursos,
estruturas / instalagdes, experiéncia); (6) o contexto politico e econémico (por exemplo,
politica, legislacdo, acordos financeiros) e (7) a estratégia de implementacdo (por
exemplo, educacional, reunides, lembretes). Ademais, observou-se a ma condicao geral
dos pacientes na necessidade de CP, ferramentas de avaliacdo de sintomas que ndo
foram validadas em todos os grupos de pacientes, falta de conhecimento em CP e
alteracdes percebidas como incompativeis com a filosofia de atendimento da equipe®’

Considerando as criangas, trés quartos das mortes pedidtricas ocorrem em
hospitais a cada ano, principalmente em UTls, onde normalmente é fornecida terapia
médica agressiva e de manutencio da vida’®.

Foram identificadas muitas barreiras a prestacdo de CP pediatricos ideais,
incluindo recursos financeiros limitados para atendimento pediatrico especializado,
acesso limitado a cuidados especializados em dareas rurais, problemas de comunicagao,
falsas esperancas de cura, continuacdo inadequada do uso de tecnologia avancada para
salvar vidas, questdes éticas e legais, critérios inadequados de elegibilidade,
atendimento fragmentado, avaliacdo e tratamento inadequados dos sintomas, falta de
pesquisas sobre CP pediatricos e falta de treinamento e conhecimento. A literatura
indica um consenso geral sobre a escassez de profissionais de salde treinados em CP
pedidtricos, mesmo em oncologia pediatrica’®%!,

A barreira mais comumente percebida nas evidéncias foi o progndstico incerto,
um conceito citado com mais frequéncia na literatura pediatrica do que na literatura
adulta’®. Criancas com doencas limitantes da vida sofrem de uma variedade de
condicbes, incluindo anomalias congénitas, disturbios cromossémicos, disturbios
neurodegenerativos e malignidades, para os quais é dificil prever com precisdo o

prognostico geral ou a trajetéria da doenca. Essa incerteza impede a capacidade dos
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provedores de prever com precisao as respostas ao tratamento ou as chances gerais de
sobrevivéncia da crianca. Também afeta a tomada de decisdo. Em um estudo de
pacientes pediatricos com cancer, a certeza de que um paciente ndo melhoraria e as
discussdes com a familia do paciente impactaram na tomada de decisdes dos
profissionais de saude®. A incerteza pode confundir os objetivos do cuidado, resultando
em um pensamento dicotdomico de "cura versus CP ", em vez de incentivar os dois tipos
de terapias a coexistirem. A incerteza no progndstico incentiva a busca dos pais de
tratamentos curativos até que os membros da equipe médica tenham "certeza" da
morte iminente da crianca, o que pode limitar os esforcos de CP até o final do curso da
doenca. A incerteza, se nao for abordada abertamente, pode minar a credibilidade e a
confianga, pode impedir o desenvolvimento de consenso entre os profissionais ou entre
a equipe de saude e os pais, além de atrasar o inicio do apoio psicossocial e aliviar o
sofrimento que uma abordagem paliativa poderia oferecer®3-28,

Dadas as esperancas e os sonhos dos pais por seus filhos, € compreensivel que
uma das barreiras mais frequentemente encontradas tenha sido a familia ndo estar
pronta para reconhecer uma condi¢do incurdvel. A trajetdria de muitas condi¢des
pediatricas com risco de vida geralmente envolve reversdes inesperadas e respostas
idiossincréticas a terapia®. As esperancas de recuperacdo dos pais, impulsionadas por
recuperacdes milagrosas relatadas na midia, os levam a acreditar que as aparentemente

”56 salvardo seus filhos. Os

“infinitas possibilidades de proezas tecnoldgicas da medicina
pais cujo filho sobreviveu contra as probabilidades podem estar relutantes em
reconhecer um resultado inevitavelmente fatal e, muitas vezes, tentam
desesperadamente adia-lo.

Os provedores podem reconhecer um progndstico como terminal mais cedo que
0s pais e tém o trabalho complexo de comunicar o mau progndstico da crianga, informar
adequadamente os pais e lidar com suas esperancas e negacdes. Muitos pais relatam
gue "simplesmente ndo acreditaram" nos médicos que tentaram prepara-los para a
morte de seus filhos, apesar de compreenderem a possibilidade desta ocorréncia. A
negacdo pode ser um poderoso mecanismo de enfrentamento, permitindo aos pais a

energia emocional para sustentar seus filhos. A incapacidade dos provedores de se

comunicar de maneira clara e sensivel sobre o mau prognéstico de uma crianca,
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juntamente com sua relutancia em arriscar toda a esperanga, pode agravar essas
percepcoes dos pais. Infelizmente, o tempo necessdrio para que os pais reconhecam a
natureza incurdvel da condicdo do filho pode atuar como uma barreira para o
atendimento ideal dos CP’8. A introducdo de comunicadores qualificados e uma pessoa
de apoio psicossocial nas discussdes pode facilitar uma comunica¢ao mais clara entre os
fornecedores e os pais, incluindo maior concordancia sobre o inicio do periodo de
atendimento dos CP. Além de discussdes honestas, compassivas e repetidas com os
profissionais, os pais podem simplesmente precisar ver mudangas no comportamento

ou na aparéncia de seu filho para acreditar que ele pode estar morrendo>% 20-92,
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METODOLOGIA

Trata-se de uma analise bibliométrica

Essa busca seguiu a diretriz proposta por Donthu et al.?®> e o procedimento de
analise bibliométrica teve 4 etapas.

Etapa 1: Definir os objetivos e escopo do estudo bibliométrico

O escopo do estudo geralmente deve ser grande o suficiente para justificar uma
anadlise bibliométrica. Assim, foi realizado um levantamento para identificar se o nimero
de publicacdes sobre o escopo seria vidvel para a realizacdo de uma revisdo
bibliométrica. No caso desta pesquisa, o escopo é “barreiras de acesso aos CP
oncolégicos” e o objetivo é a analise de estudos que avaliaram barreiras.

Passo 2: Escolha as técnicas de anadlise bibliométrica.

As técnicas de analise bibliométrica foram escolhidas de acordo com os objetivos
e o escopo do estudo. Assim, duas técnicas foram contempladas: (1) andlise de
desempenho; (2) mapeamento cientifico.

As técnicas de Andlise de Desempenho, contaram com Métricas Relacionadas a
Publicacdo: Total de publicacdes; Niumero de autores contribuintes; NiUmero de anos de
publicacdo e produtividade por ano de publicagdo, citacao.

As técnicas de mapeamento de ciéncia foram escolhidas gracas ao interesse em
realizar a andlise de co-palavras. A anadlise de co-palavras é uma técnica que examina o
conteudo real da prdpria publicacdo. As palavras em uma andlise de co-palavras sao
frequentemente extraidas de “titulos de artigos”, “resumos” e “textos completos” para
a analise. Nesse caso, as palavras foram "Barreiras"; "Cuidados Paliativos" e "Cancer".
Usamos analise de coautoria; A andlise de coautoria examina as intera¢des entre
académicos em um campo de pesquisa. Nos o representamos no VOSviewer.

Etapa 3: Colete os dados para andlise bibliométrica

Fontes de dados e estratégia de pesquisa
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As bases de dados eletronicas incluidas foram MEDLINE (Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online / PubMed); EMBASE (Elsevier); Web Of Science
(Clarivate); LILACS (Literatura Cientifica e Técnica da América Latina e Caribe / BVS -
Biblioteca Virtual em Saude); e a Biblioteca Cochrane. O conjunto de palavras-chave foi
desenvolvido a partir do tesauro Medical Subject Headings (MeSH), além dos termos de
busca apresentados (Neoplasm, Palliative Care, Barrier).

Na estratégia de busca eletronica, os termos foram considerados sindnimos:
“Barreiras”,  “Obstdculos”, “Obstaculos”, “Impedimentos”, “Impedimentos”,
“Dificuldades”, “Obstaculos”, “Adversidades”. Ainda para essa estratégia, consideramos
“Cuidados Paliativos”, “Cancer” e todos os sinbnimos desses termos, utilizando
vocabulario controlado (MeSH). Para a combinacdo de palavras sinGnimas, usamos
"OU", e para a combinacdo dos diferentes topicos pesquisados, usamos "E".

Representacdo espacial de dados

Para a representacdo espacial, as classificagdes tematicas das barreiras foram
codificadas em 0 e 1, onde O significa a auséncia de informacado e 1 sua presenca. Esses
valores foram atribuidos a 255 unidades de areas em o mundo. Nesta etapa, um Sistema
Ambiental Shapefile do Instituto de Pesquisa (ESRI) (EPSG: 4326 —WGS 84—Geogrifico),
contendo dados geoespaciais em forma vetorial, em um sistema. Sequencialmente,
foram construidos mapas tematicos qualitativos (categorizados) para cada barreira

identificada em este estudo. O mapeamento foi feito com o software QGIS V.3.10.
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RESULTADO

Um total de 6.158 artigos foram identificados por meio da busca eletronica.
Apds a estratificacdo por ocorréncia do descritor “Barreira”, no titulo, resumos ou
palavras-chave dos artigos, chegou-se ao n = 2058. Houve em seguida a exclusdo das
duplicatas; resumos, cartas ao editor; estudos que ndo traziam em seu contexto a
analise de barreiras como objetivo e artigos que abordavam CP ndo oncoldgicos. Ao
final, identificou-se um total de 217 artigos que preencheram aos critérios de
elegibilidade. A partir dos artigos, foi possivel identificar nove barreiras de acesso aos

CP.
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COMENTARIOS

A produgao cientifica sobre barreiras ao acesso aos CP tem aumentado ao longo
dos anos, principalmente devido ao aumento da conscientizacao sobre os principios dos
CP. Os paises que implementaram CP ha algum tempo foram aqueles com maior nimero
de publicacdes e em periddicos com maiores fatores de impacto. Barreiras associadas
ao sistema de saude foram mais prevalentes, seguidas de barreiras associadas ao
controle de sintomas e conhecimento sobre CP. O desenho de pesquisa mais utilizado
em publicacdes ainda é o transversal, sugerindo a necessidade de melhorias na
qualidade das publicacdes levando em consideracdo o nivel de evidéncia cientifica.
Identificar as variagBes possiveis e existentes do termo barreira e aplica-las a temas
especificos da CP pode trazer resultados como revisdes sistematicas, entre outros

estudos importantes para a area.



87

REFERENCIAS DO ATLAS

AITA, K.; KAI, I. Physicians' psychosocial barriers to different modes of withdrawal of life support
in critical care: A qualitative study in Japan. Soc Sci Med, v. 70, n. 4, p. 616-22, Feb 2010. ISSN
0277-9536.

ARANDA, S. et al. Barriers to effective cancer pain management: a survey of Australian family
caregivers. Eur J Cancer Care (Engl), v. 13, n. 4, p. 336-43, Sep 2004. ISSN 0961-5423 (Print)

0961-5423.

BERRY, P. E.; WARD, S. E. Barriers to pain management in hospice: a study of family caregivers.
Hosp J, v. 10, n. 4, p. 19-33, 1995. ISSN 0742-969X (Print)

0742-969x.

BLECHARZ, K. G. et al. Control of the blood-brain barrier function in cancer cell metastasis. Biol
Cell, v. 107, n. 10, p. 342-71, Oct 2015. ISSN 0248-4900.

BRUERA, E.; HUI, D. Integrating supportive and palliative care in the trajectory of cancer:
establishing goals and models of care. J Clin Oncol, v. 28, n. 25, p. 4013-7, Sep 1 2010. ISSN 1527-
7755 (Electronic)

0732-183X (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20660825 >.

BRUERA, E. et al. The Edmonton Symptom Assessment System (ESAS): a simple method for the
assessment of palliative care patients. J Palliat Care, v. 7, n. 2, p. 6-9, Summer 1991. ISSN 0825-
8597 (Print)

0825-8597 (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/1714502 >.

BURLES, M.; HOLTSLANDER, L., PETERNELJ-TAYLOR, C. Palliative and Hospice Care in
Correctional Facilities: Integrating a Family Nursing Approach to Address Relational Barriers.
Cancer Nurs, Oct 21 2019. ISSN 0162-220x.

CAGLE, J. G. et al. EMPOWER: an intervention to address barriers to pain management in
hospice. J Pain Symptom Manage, v. 49, n. 1, p. 1-12, Jan 2015. ISSN 0885-3924 (Print)

0885-3924.

CARROLL, T. et al. Primary Palliative Care Education Programs: Review and Characterization. Am
J Hosp Palliat Care, v. 36, n. 6, p. 546-549, Jun 2019. ISSN 1049-9091.

CHERNY, N. I. et al. Formulary availability and regulatory barriers to accessibility of opioids for
cancer pain in Europe: a report from the ESMO/EAPC Opioid Policy Initiative. Ann Oncol, v. 21,
n. 3, p. 615-26, Mar 2010. ISSN 0923-7534.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20660825
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/1714502

88

DALBERG, T. et al. Pediatric oncology providers' perceptions of barriers and facilitators to early
integration of pediatric palliative care. Pediatr Blood Cancer, v. 60, n. 11, p. 1875-81, Nov 2013.
ISSN 1545-5009 (Print)

1545-50009.

DAVIES, B. et al. Barriers to palliative care for children: perceptions of pediatric health care
providers. Pediatrics, v. 121, n. 2, p. 282-8, Feb 2008. ISSN 1098-4275 (Electronic)

0031-4005 (Linking). Disponivel em: < http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18245419 >.

DHOLLANDER, N. et al. Barriers to the early integration of palliative home care into the disease
trajectory of advanced cancer patients: A focus group study with palliative home care teams.
Eur J Cancer Care (Engl), v. 28, n. 4, p. e13024, Jul 2019. ISSN 0961-5423.

DONTHU, N. et al. How to conduct a bibliometric analysis: An overview and guidelines. Journal
of Business Research, v. 133, p. 285-296, 2021/09/01/ 2021. ISSN 0148-2963. Disponivel em: <
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0148296321003155 >.

ETHIER, J. L. et al. Perceived Barriers to Goals of Care Discussions With Patients With Advanced
Cancer and Their Families in the Ambulatory Setting: A Multicenter Survey of Oncologists. J
Palliat Care, v. 33, n. 3, p. 125-142, Jul 2018. ISSN 0825-8597 (Print)

0825-8597.

EVANS, L.; TAUBERT, M. State of the science: the doll is dead: simulation in palliative care
education. BMJ Support Palliat Care, v. 9, n. 2, p. 117-119, Jun 2019. ISSN 2045-435x.

FAHEY, K. F. et al. Nurse coaching to explore and modify patient attitudinal barriers interfering
with effective cancer pain management. Oncol Nurs Forum, v. 35, n. 2, p. 233-40, Mar 2008.
ISSN 0190-535x.

FINEBERG, I. C.; WENGER, N. S.; BROWN-SALTZMAN, K. Unrestricted opiate administration for
pain and suffering at the end of life: knowledge and attitudes as barriers to care. J Palliat Med,
v.9,n. 4, p. 873-83, Aug 2006. ISSN 1096-6218 (Print)

1557-7740.

FRICKER, Z. P.; SERPER, M. Current Knowledge, Barriers to Implementation, and Future
Directions in Palliative Care for End-Stage Liver Disease. Liver Transpl, v. 25, n. 5, p. 787-796,
May 2019. ISSN 1527-6465.

FROST, A. C. et al. Barriers to achieving care at home at the end of life: transferring patients
between care settings using patient transport services. Cancer, v. 23, n. 8, p. 723-30, Dec 20089.
ISSN 0269-2163.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18245419
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0148296321003155

89

GADOUD, A. etal. A pilot study of interprofessional palliative care education of medical students
in the UK and USA. BMJ Support Palliat Care, v. 8, n. 1, p. 67-72, Mar 2018. ISSN 2045-435x.

GREEN, S. B.; MARKAKI, A. Interprofessional palliative care education for pediatric oncology
clinicians: an evidence-based practice review. BMC Res Notes, v. 11, n. 1, p. 797, Nov 7 2018.
ISSN 1756-0500.

HAWLEY, P. Barriers to Access to Palliative Care. Palliat Care, v. 10, p. 1178224216688887, 2017.
ISSN 1178-2242 (Print)

1178-2242 (Linking). Disponivel em: < http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28469439 >.

INGLETON, C. et al. Barriers to achieving care at home at the end of life: transferring patients
between care settings using patient transport services. Palliat Med, v. 23, n. 8, p. 723-30, Dec
2009. ISSN 1477-030X (Electronic)

0269-2163 (Linking). Disponivel em: < http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19643950 >.

JACOBSEN, R. et al. Patient-related barriers to cancer pain management: a systematic
exploratory review. Scand J Caring Sci, v. 23, n. 1, p. 190-208, Mar 2009. ISSN 0283-9318.

JOHNSON, C. et al. Australian palliative care providers' perceptions and experiences of the
barriers and facilitators to palliative care provision. Support Care Cancer, v. 19, n. 3, p. 343-51,
Mar 2011. ISSN 0941-4355.

JUNGER, S. et al. The quality of medical care at the end-of-life in the USA: existing barriers and
examples of process and outcome measures. Palliat Med, v. 18, n. 3, p. 202-16, Apr 2004. ISSN
0269-2163 (Print)

0269-2163.

KAISER, K. S. Removing barriers in hospice pain management--a family matter. Caring, v. 9, n.
11, p. 42-9, Nov 1990. ISSN 0738-467X (Print)

0738-467x.

KYEREMANTENG, K. et al. Survey on Barriers to Critical Care and Palliative Care Integration. Am
J Hosp Palliat Care, v. 37, n. 2, p. 108-116, Feb 2020. ISSN 1049-9091.

LARJOW, E. et al. A Systematic Content Analysis of Policy Barriers Impeding Access to Opioid
Medication in Central and Eastern Europe: Results of ATOME. J Pain Symptom Manage, v. 51,
n. 1, p. 99-107, Jan 2016. ISSN 0885-3924.

LIN, C. C. et al. Long-term effectiveness of a patient and family pain education program on
overcoming barriers to management of cancer pain. Pain, v. 122, n. 3, p. 271-81, Jun 2006. ISSN
0304-3959.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28469439
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19643950

90

PARAJULI, J. et al. Barriers to palliative and hospice care utilization in older adults with cancer:
A systematic review. J Geriatr Oncol, v. 11, n. 1, p. 8-16, Jan 2020. ISSN 1879-4068.

PASSIK, S. D. et al. Patient-related barriers to fatigue communication: initial validation of the
fatigue management barriers questionnaire. J Pain Symptom Manage, v. 24, n. 5, p. 481-93, Nov
2002. ISSN 0885-3924 (Print)

0885-3924.

POCOCK, L. V. et al. Barriers to GPs identifying patients at the end-of-life and discussions about
their care: a qualitative study. Fam Pract, v. 36, n. 5, p. 639-643, Oct 8 2019. ISSN 0263-2136.

PURDY, S. et al. Impact of the Marie Curie Cancer Care Delivering Choice Programme in
Somerset and North Somerset on place of death and hospital usage: a retrospective cohort
study. BMJ Support Palliat Care, v. 5, n. 1, p. 34-9, Mar 2015. ISSN 2045-4368 (Electronic)

2045-435X (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24838731 >.

QUILL, T. E.; ABERNETHY, A. P. Generalist plus specialist palliative care--creating a more
sustainable model. N Engl J Med, v. 368, n. 13, p. 1173-5, Mar 28 2013. ISSN 1533-4406
(Electronic)

0028-4793 (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23465068 >.

REDDY, A.; YENNURAJALINGAM, S.; BRUERA, E. "Whatever my mother wants": barriers to
adequate pain management. J Palliat Med, v. 16, n. 6, p. 709-12, Jun 2013. ISSN 1096-6218
(Print)

1557-7740.

RHODES, R. L. et al. Barriers to end-of-life care for African Americans from the providers'
perspective: opportunity for intervention development. Am J Hosp Palliat Care, v. 32, n. 2, p.
137-43, Mar 2015. ISSN 1049-9091 (Print)

1049-9091.

RHYMES, J. A. Barriers to effective palliative care of terminal patients. An international
perspective. Clin Geriatr Med, v. 12, n. 2, p. 407-16, May 1996. ISSN 0749-0690 (Print)

0749-0690.

ROMOTZKY, V. et al. "It's Not that Easy"--Medical Students' Fears and Barriers in End-of-Life
Communication. J Cancer Educ, v. 30, n. 2, p. 333-9, Jun 2015. ISSN 0885-8195.

RUEDA, A. M. et al. Barriers to access to palliative care services perceived by gastric cancer
patients, their caregivers and physicians in Santander, Colombia. v. 24, p. 1597-1607, 20109.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24838731
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23465068

91

SAMANT, R. S. et al. Barriers to palliative radiotherapy referral: a Canadian perspective. Acta
Oncol, v. 46, n. 5, p. 659-63, 2007. ISSN 0284-186X (Print)

0284-186x.

SCARBOROUGH, B. M.; SMITH, C. B. Optimal pain management for patients with cancer in the
modern era. v. 68, n. 3, p. 182-196, May 2018. ISSN 0007-9235 (Print)

0007-9235.

SCHRODER, L.; HOMMEL, G.; SAHM, S. Intricate decision making: ambivalences and barriers
when fulfilling an advance directive. Patient Prefer Adherence, v. 10, p. 1583-9, 2016. ISSN
1177-889X (Print)

1177-889x.

SCHULMAN-GREEN, D. et al. Facilitators and Barriers to Oncologists' Conduct of Goals of Care
Conversations. J Palliat Care, v. 33, n. 3, p. 143-148, Jul 2018. ISSN 0825-8597 (Print)

0825-8597.

SLORT, W. et al. Perceived barriers and facilitators for general practitioner-patient
communication in palliative care: a systematic review. Palliat Med, v. 25, n. 6, p. 613-29, Sep
2011. ISSN 1477-030X (Electronic)

0269-2163 (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21273221 >.

SOMMERBAKK, R. et al. Barriers to and facilitators for implementing quality improvements in
palliative care - results from a qualitative interview study in Norway. BMC Palliat Care, v. 15, p.
61, Jul 15 2016. ISSN 1472-684X (Electronic)

1472-684X (Linking). Disponivel em: < http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27422410 >.

TWAMLEY, K. et al. Underlying barriers to referral to paediatric palliative care services:
knowledge and attitudes of health care professionals in a paediatric tertiary care centre in the
United Kingdom. J Child Health Care, v. 18, n. 1, p. 19-30, Mar 2014. ISSN 1367-4935.

URQUHART, R. et al. Stakeholders' views on identifying patients in primary care at risk of dying:
a qualitative descriptive study using focus groups and interviews. Br J Gen Pract, v. 68, n. 674,
p. e612-e620, Sep 2018. ISSN 1478-5242 (Electronic)

0960-1643 (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30104331 >.

VAN DEN HEUVEL, L. A. et al. Barriers and facilitators to end-of-life communication in advanced
chronic organ failure. Psychooncology, v. 22, n. 5, p. 222-9, May 2016. ISSN 1357-6321 (Print)

1357-6321.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21273221
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27422410
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30104331

92

VANBUTSELE, G. et al. Use and timing of referral to specialized palliative care services for people
with cancer: A mortality follow-back study among treating physicians in Belgium. PLoS One, v.
14, n. 1, p. e0210056, 2019. ISSN 1932-6203 (Electronic)

1932-6203 (Linking). Disponivel em: < https://www.ncbi.nIlm.nih.gov/pubmed/30653508 >.

VERBERNE, L. M. et al. Barriers and facilitators to the implementation of a paediatric palliative
care team. BMC Palliat Care, v. 17, n. 1, p. 23, Feb 12 2018. ISSN 1472-684x.

VRANKEN, M. J. et al. Barriers to access to opioid medicines: a review of national legislation and
regulations of 11 central and eastern European countries. Lancet Oncol, v. 17, n. 1, p. e13-22,
Jan 2016. ISSN 1470-2045.

WAHID, A. S. et al. Barriers and facilitators influencing death at home: A meta-ethnography.
Palliat Med, v. 32, n. 2, p. 314-328, Feb 2018. ISSN 0269-2163.

WALTER, J. K. et al. A conceptual model of barriers and facilitators to primary clinical teams
requesting pediatric palliative care consultation based upon a narrative review. BMC Palliat
Care,v. 18, n.1, p. 116, Dec 21 2019. ISSN 1472-684x.

WEISSMAN, D. E.; BLUST, L. Education in palliative care. Clin Geriatr Med, v. 21, n. 1, p. 165-75,
ix, Feb 2005. ISSN 0749-0690 (Print)

0749-0690.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30653508

93

6 DISCUSSAO

O objetivo principal deste estudo foi realizar uma analise bibliométrica de
estudos que avaliaram as barreiras de acesso ao CP oncoldgico. A avaliagdo dessas
evidéncias resultou na identificacdo de 19 barreiras, que foram agrupadas em 9 classes.
As barreiras identificadas impactam no fornecimento de PC de alta qualidade. Uma das
principais barreiras para pacientes e familiares no recebimento de CP esta relacionada
ao acesso ao atendimento e aos encaminhamentos realizados pelos profissionais de
saude.

A Organizagao Mundial da Saude indica que 40 milhdes de pessoas necessitam
de CP a cada ano, o que inclui pelo menos 20 milhdes de cuidadores em todo o mundo.
Ainda assim, apensa 14% da populacdo que precisa de CP, a recebe®> %6, Este alcance
baixo dos CP, sugerem barreiras que dificultam o desenvolvimento de medidas para
supera-las, principalmente no cendrio politico organizacional, em que as instituicdes
precisam de mais recursos, facilidades, acessibilidade, pessoal, recursos, processos de
tratamento e motivacdo para que os profissionais de salde possam prestar uma maior
qualidade de atendimento aos pacientes®’. Um estudo bibliométrico dessas evidéncias
torna-se cientificamente relevante por estudos que avaliam quais barreiras estdo sendo
mais estudadas e quais existem potencialmente na realidade e podem nado ser evidentes
no contexto cientifico®,.

Neste estudo, identificamos que uma das principais barreiras relacionadas aos
pacientes e seus familiares no acesso aos CP estda ligada ao atendimento e
encaminhamentos prestados pelos profissionais de saude. Os pacientes com cancer
muitas vezes nao se beneficiam dos CP até que a doenca ja esteja em estagio avangado,
momento em que o objetivo dos CP ndo cumpre suficientemente seu propdsito, que é
aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos pacientes. A maioria dos
pacientes é submetida a tratamentos urgentes, recebendo medidas agressivas de fim
de vida® 100,

Médicos oncologistas, especialistas europeus, manifestararam que frente ao
avanco da doenca, com a incurabilidade eminente, encaminhariam os pacientes para os
CP, contudo, no continente ainda ha profissionais que encaminhariam o paciente da

forma mais precoce possivel, ou seja, se fala do momento do diagnédstico de uma doenca
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grave que ameace a continuidade da vida. Ainda, independente do momento do
encaminhamento, os médicos dessa regido relatam que as barreiras que dificultam este
encaminhamento ao CP sdo atitudes negativas dos pacientes ao CP, falta de
disponibilidade de servigos de CP na regido ou no hospital onde se executa o tratamento
curativo, falta de conhecimento dos médicos do CP, a crenca de que encaminhamento
ao CP significa abandono de pacientes, e que os especialistas em CP desencorajam a
terapia oncoldgica ativa e esta postura acaba resultando em um distanciamento entre
equipes0l,

A falta de conhecimento das necessidades de cuidados de suporte representa
uma grande barreira para o encaminhamento oportuno de CP. Muitos sintomas
permanecem subnotificados e subdiagnosticados. Como resultado, os pacientes com
cancer geralmente sofrem silenciosamente e ndo estdo cientes da variedade de op¢des
de cuidados de suporte disponiveis. Dada a alta prevaléncia de necessidades de
cuidados de suporte entre pacientes com cancer avang¢ado, a triagem sistemdtica de
sintomas é essencial e, esta triagem sistematica pode ajudar a identificar pacientes que
podem se beneficiar do encaminhamento para especialistas. A triagem rotineira do
sofrimento no cenario oncolégico esta associada a melhoria da qualidade de vida e

102105 o representa um dos componentes essenciais dos CP oportunos. O

sobrevida
estigma associado aos CP é outra das principais razdes pelas quais os encaminhamentos
para CP os seguem atrasados. Atualmente, os oncologistas sdo os principais guardides
do encaminhamento para especialistas em CP. Especificamente, muitas equipes de
oncologia ainda percebem que os CP sdo para pacientes em fim de vida e tém reservas
em iniciar um encaminhamento para ndo reduzir a esperanca dos pacientes!® 107, Qs
oncologistas sdo geralmente mais abertos ao termo “cuidados de suporte” do que
“cuidados paliativos” e isto facilita o encaminhamento. E importante ressaltar que o
estigma é uma construcdo cultural; varia entre paises e instituices e muda ao longo do
tempo. O estigma associado aos “cuidados paliativos” pode ser reduzido a medida que
o encaminhamento oportuno para cuidados de suporte/paliativos se torna a norma.
Embora os critérios de encaminhamento sejam propostos, eles precisariam ser

revisados periodicamente pelas equipes de oncologia e CP em cada instituicdo para

sustentar a implementacdo bem-sucedida.
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A era dos registros eletronicos de saude pode facilitar os encaminhamentos,
fornecendo alertas eletrénicos, modelos de notas pré-preenchidos e conjuntos de
pedidos. Pesquisadores do Hospital de Amor Barretos (Hospital de Cancer de Barretos)
propuseram uma ferramente de registro eletronico que auxilia nas reflexdes sobre o
encaminhamento de pacientes com cancer avangado, aos CP, se fala do HAProg. O
HAprog é uma ferramenta progndstica para uso ambulatorial que auxilia o médico a
definir sobre o inicio/manutencdo/suspensdo de tratamentos oncolégicos, integrar os
CP no momento oportuno, definir sobre internagées hospitalares e em UTls. Os novos
modelos que integram o HAprog sdo ferramentas de prognéstico refinadas com
propriedades adequadas de calibracdo e discriminagdo. Tem potencial impacto pratico
para o oncologista que lida com pacientes ambulatoriais com cancer avancado durante
o processo de tomada de decisdo®.

Ainda na pesquisa das barreiras relacionada ao sistema, o encaminhamento
oportuno para os CP sofre com uma infraestrutura limitada do programa de cuidados.
Uma pesquisa dos EUA, de 2019, em centros de cancer revelou que muitos programas
de CP ainda estdo subdesenvolvidos devido a falta de recursos!® 0. O apoio da
lideranca institucional é fundamental para garantir que recursos adequados possam ser
alocados para programas de CP 12,

As barreiras relacionadas ao Sistema de Saude representam, assim, a falta de
investimento financeiro em pacientes com doencas limitantes da vida; falta de
treinamento em PC; as opinides pessoais dos administradores no PC; falta de apoio
emocional aos pacientes e seus familiares; e a dificuldade de acesso aos opidides devido
a politica local. Evidéncias cientificas comprovam que as politicas governamentais nao
promovem o planejamento estratégico, os planos nacionais e a legislacdo sobre CP que
impactam os recursos destinados a esse cuidado®'? 113,

Na Colémbia, existem barreiras na oferta universal de CP, o que demonstra a
auséncia do governo do Estado colombiano em seu sistema de salde para garantir o
acesso oportuno e integral a esses servicos'!4. O sistema de satde colombiano evidencia
barreiras relacionadas ao desconhecimento do pessoal que presta servicos de saude,
paciente e familia. Por um lado, os profissionais tém pouca formacdo em CP1%> 116
somado ao desconhecimento sobre o funcionamento do sistema de salde, ndo sé por

parte dos médicos, mas também dos pacientes e cuidadores que, somam a realidade
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deles com a pobreza, baixa escolaridade e barreiras culturais (incompreensao da doenca
gue gera a busca de alternativas ndo relacionadas a assisténcia a saude; medo do
diagnodstico e a ideia errada sobre CP: sé é apropriado para quem esta préoximo da
morte). Ainda, ndo hd uma comunica¢do aberta e efetiva sobre a morte como
mecanismo de prote¢do para noticias potencialmente tristes ou angustiantes, somado
ao uso de uma linguagem excessivamente técnica que impede a compreensdo e
aceitacdo da doenga em um contexto colombiano caracterizado por um curto periodo
(mdximo de 20 minutos) para cada consulta médica; o que é insuficiente para a
explicacdo da doenca, sua compreensdo e tomada de decisdo conjuntal” 118 Com isso,
dificulta o alcance do dominio da educacdo do cuidado ao paciente e do
acompanhamento ao cuidador; associadas a barreiras administrativas e
institucionais*®,

Estas barreiras administrativas e institucionais impactam ainda no controle de
sintomas, correspondente a 19% das barreiras levantadas nesta pesquisa. A dor é um
sintoma devastador do cancer que afeta a qualidade de vida dos pacientes, familiares e
cuidadores. E um sintoma multidimensional que inclui componentes fisicos,
psicossociais, emocionais e espirituais. Apesar do desenvolvimento de novos
analgésicos e diretrizes de dor atualizadas, a dor do cancer permanece subcontrolada e
alguns pacientes com dor moderada a intensa ndao recebem tratamento adequado da
dor. O manejo inadequado da dor pode ser atribuido a barreiras relacionadas aos
profissionais de salde, pacientes e sistema de saude. Barreiras comuns relacionadas aos
profissionais incluem ma avaliacdo da dor, falta de conhecimento e habilidade e a
relutancia dos médicos em prescrever opioides. As barreiras relacionadas ao paciente
incluem fatores cognitivos, fatores afetivos e adesdo a regimes analgésicos. Barreiras
relacionadas ao sistema, como limites de acesso a opidides e disponibilidade de
especialistas em dor e CP, apresentam desafios adicionais, principalmente em regiGes
com poucos recursos. Dada a natureza multidimensional da dor do cancer e as barreiras
multifacetadas envolvidas, o controle eficaz da dor exige intervencdes multidisciplinares
de equipes interprofissionais. Intervencbes educativas para pacientes e profissionais de
saude podem melhorar o sucesso do manejo da dor?°,

Essa revisdao bibliométrica identificou os Estados Unidos e o Reino Unido como

tendo o maior nimero de publica¢cdes no periodo de 1994 a 2019. Os EUA publicaram
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estudos que consideraram as 9 barreiras analisadas neste estudo, enquanto o Reino
Unido n3o abordou as barreiras relacionadas ao controle de sintomas, religiosidade e
espiritualidade e empatia em suas publicagdes. Esses achados podem estar associados
ao nivel de desenvolvimento do CP nesses paises. A ampla gama de pesquisas dos EUA
sobre barreiras de acesso a PCs pode ser correlacionada com dados da World Wide
Palliative Care Alliance, onde em 2020, os EUA foram classificados no nivel mais
avancado de PCs (integragdo avangada), o que resulta em uma oferta mais ampla de
computador; maior conscientizacdo de conceitos e habilidades; acesso irrestrito a
opidides; um nivel avancado de educacdo; e um programa nacional de CP
estabelecido®?.

O desenvolvimento dos servicos de CP em um pais pode estar intimamente
ligado ao seu avango nas pesquisas em CP, como nos EUA e no Reino Unido, que foram
destacados neste estudo???,

Estas duas localidades, apesar do desenvolvimento na especialidade, ainda
compartilham tensdes comuns na organizacdo do CP que configura em barreiras em
seus sistemas de saude. Duas barreiras que se destaca é o momento de se iniciar os CP,
na fase de morte ou no diagndstico de doencas graves cronicas e a falta de clareza sobre
a relacdo entre especialistas em CP e provedores generalistas.

Nos EUA, existe o hospice como modelo de cuidado aos pacientes e os Programas
de CP que se descrevem como uma “camada extra de suporte para o paciente que esta
seriamente doente'. A maneira como o mecanismo de financiamento dos EUA para CP
funciona impulsionou o acesso ao hospice, o que significa que quase 50% dos falecidos
agora acessam esses cuidados, mas também fomenta um foco indiscutivelmente
ultrapassado no fato dos CP iniciarem na fase terminal. No Reino Unido, existe uma
énfase colocada em identificar se uma pessoa esta no ultimo ano de vida antes de fazer
a transicdo para os CP. Nesta perspectiva, o termo “Cuidados Paliativos” tem sido
amplamente substituido na linguagem comum por "cuidados de fim de vida",
movimento iniciado em 2008. Com este racional, o Reino Unido pode aprender com os
EUA, deixando de se concentrar em saber se uma pessoa entrou no ultimo ano de vida
antes de iniciar qualquer tentativa de fornecer CP. Por sua vez, os EUA podem tirar licbes
do (embora imperfeito) integra¢des entre os especialistas em CP com os profissionais

que realizam os cuidados curativos'??, Pesquisas dos EUA e do Reino Unido ddo maior
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énfase as barreiras no CP oncoldgico, justificando ainda mais o fato de um maior grau
de pesquisa cientifica sobre o assunto ser realizado nesses paises e em periédicos com
maior fator de impacto.

A analise dos desenhos dos estudos demonstrou que o estudo transversal foi a
abordagem metodolégica de mais da metade das publicagdes, abordando as 9 classes
de barreiras aos CP identificadas neste estudo. Ainda ha deficiéncias na literatura sobre
CP, sugerindo a necessidade de esfor¢os que vao além de metodologias de estudo
transversal e qualitativo. Achados na literatura indicam que os ensaios clinicos
randomizados representaram apenas 6% de todos os estudos originais em oncologia
paliatival?® 124, Acredita-se que ainda existam dificuldades em discutir morte e morrer e
CP, dificultando que os comités de ética em pesquisa concordem em aceitar estudos
sobre o assunto. Além disso, pode haver falta de incentivo institucional para a realizagao
de pesquisas na drea de CP*7.

Apesar do Reino Unido ser o pais com maior nimero de publicagGes sobre
barreiras ao CP em toda a Europa, ao analisar a rede de autores contribuintes,
observamos que o autor com mais publicacdes sobre o tema é da Alemanha. Uma
pesquisa sobre os niveis de desenvolvimento dos servicos de CP em todo o mundo
mostrou que a Alemanha e o Reino Unido em 2013 tinham, respectivamente, 1.690 e
1.295 servicos de CP oferecidos. Ambos os paises apresentam alto nivel de
desenvolvimento em CP para intervengdes oncoldgicas, portanto, ndao surpreende que
o autor que compilou mais artigos sobre barreiras do CP seja da Alemanha3? 125,

Estados Unidos, Reino Unido, Canada, Australia e Alemanha lideram o ranking de
paises que publicam sobre as barreiras de acesso aos CP destacadas nesta pesquisa,
com os EUA tendo publicacdes que abrangem todas as nove barreiras listadas. Esses
paises tém cuidados padronizados e equipes multiprofissionais que favorecem a
integracdo entre oncologia e CP, o que tem resultado em mudancas no sistema politico
organizacional, na promoc¢dao de programas educacionais com acreditacdo e na
influéncia de paradigmas como as dificuldades sociais e profissionais de discutindo a
morte e o morrer. Por exemplo, o Reino Unido tem um programa de educacdo cultural
aberta para ajudar as pessoas a falar sobre a morte chamado Dying Matters e,
juntamente com a Austrdlia, eles tém uma especialidade médica abrangente em CP,

exigindo um minimo de 3 a 4 anos de treinamento de pds-graduacdo. Canadd, EUA e
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Alemanha apresentam os CP como subespecialidade médica’?®. Na América Latina ha
caréncia de programas educativos sobre CP ou suas facetas, como a comunicacdo de
mas noticias!?®. Além disso, hd uma percep¢do equivocada generalizada sobre o abuso
de opidides na midia, o que pode complicar a adesdo a essa classe de medicamentos'?’.
Isso pode estar relacionado as barreiras no controle dos sintomas e as barreiras
relacionadas a comunicacdo que foram identificadas em publicacdes da Argentina e do
Brasil, respectivamente. Os estudos cientificos de pesquisadores da América do Sul
aumentaram nas Ultimas duas décadas, embora com baixo financiamento e poucas
colaboracgdes internacionais. Consequentemente, desenhos de estudos como ensaios
clinicos, revisdes sistematicas e estudos prospectivos ndo sdao numerosos. Como
resultado, a pesquisa sul-americana sobre CP apresenta caracteristicas de baixo
potencial cientifico!?®.

Os dados apresentados sobre as tendéncias de pesquisa de como o tema
relacionado as barreiras de acesso aos CP, considerando os anos de publicacdo,
revelaram trés fases de crescimento progressivo no numero de publicacdes. A primeira
fase (1987-2004) pode estar atrelada ao momento em que as pesquisas sobre barreiras
aos CP comecgaram a chamar a atenc¢ao dos pesquisadores. Nessa fase inicial, os artigos
comecaram a destacar barreiras relacionadas ao sistema de saude!?®, controle de
sintomas!?® 130 e conhecimento!3!. Na segunda fase (2005-2013), houve um aumento
no numero de publicacdes. As barreiras tornaram-se mais populares entre os
pesquisadores da CP e a literatura passou a abordar as barreiras relacionadas a
aceitacdo da morte e da perda'®'; comunicacdo®®?; barreiras do paciente/unidade
informal ou cuidador familiar'33; e barreiras relacionadas a educacdo e a realizacdo de
pesquisas®®*. A terceira fase (2014-2019) incluiu barreiras relacionadas a religiosidade e
espiritualidade®®® e empatia'3. Observou-se que ao longo dos anos e com o conceito de
CP se difundindo entre os profissionais de todo o mundo, as pesquisas sobre barreiras
foram direcionadas para a implementacdo de principios e habilidades de CP. A
problematizacdo foi ganhando espaco entre os pesquisadores e as reflexdes sobre as
barreiras do CP tornaram-se mais presentes na implementacdo de pesquisas e
publicacdo de artigos cientificos!?’.

Quanto ao grau de cobertura dos periddicos que apresentaram publicacdes

sobre o tema apresentado, os dois estudos que foram publicados em periddicos com
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maior fator de impacto (Lancet = 60,390 e Lancet Oncology = 33,751), ambos de 2016,
analisaram as barreiras relacionadas ao controle de sintomas e ao sistema de saude,
respectivamente. O Journal of Clinical Oncology (IF-32.956) respondeu por 7,5% do total
de publicacbes sobre barreiras de acesso ao CP, sendo o periédico que mais publicou
sobre esse tipo de barreira. Os demais periédicos que abordaram o tema e identificados
nesta pesquisa, tiveram Fls entre 0,621 e 5.000. E importante ressaltar que o referido
estudo publicado no Lancet, recebeu financiamento da ONU (Organiza¢do das Nagdes
Unidas) para identificar as barreiras relacionadas ao controle de sintomas, sendo
identificada a importancia mundial da barreira de acesso aos analgésicos opidides. Esse
fato sugere que quando ha financiamento para pesquisa, é possivel investir em mais
recursos e aprimorar a proposta de pesquisa, afetando a cobertura das publicacées ou
o impacto dos periddicos.

Ao considerar a oncologia pediatrica é notavel a falta de conhecimento sobre CP
em pediatria, aliada ao desconforto de discutir a morte devido as crengas pessoais e
culturais que cercam os profissionais de saude e familiares dos pacientes. Ainda faltam
financiamento e politicas adequadas’®. Nossa pesquisa confirma esses resultados,
apontando que nesta populacdo ha barreiras relacionadas a educacao;
desconhecimento das politicas de acesso aos CP; falta de um sistema de cuidados
provisorios bem estabelecido; supervisdao psicossocial e profissional insuficiente por
parte da equipe; falta de profissionais especializados em CP pediatricos; infraestrutura
hospitalar inadequada; desequilibrio de conhecimento realista e emocional entre pais e
cuidadores; desafios culturais; expectativas irracionais dos pais; e problemas de
comunicacdo* % 74 124 Na Suica, apenas uma pequena fra¢do das criancas recebe CP
pediatricos e apenas uma minoria delas em tempo habil. Assim, barreiras a prestacado
de CP pedidtricos na oncologia pediatrica suica revelou dez barreiras: falta de recursos
financeiros, falta de educacdo sobre CP pediatricos, falta de conscientizacdo na politica
e na formulacdo de politicas, auséncia de um sistema nacional de cuidados de transicao
bem estabelecido, supervisdo psicossocial e profissional insuficiente para para
profissionais, pacientes e cuidadores, falta de profissional, inadequada infra-estrutura
de hospitais, assimetria de conhecimento factual e emocional entre pais e provedores,
aspectos culturais, esperancas irracionais dos pais. Deve-se aumentar a conscientizacdo

sobre os CP pediatricos (em particular na demarcacdao dos CP em adultos) entre politicos
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e formuladores de politicas, o que poderia levar a um aumento de recursos financeiros
qgue, por sua vez, poderiam ser usados para melhorar os cuidados de transicdo, a
infraestrutura do hospital e o apoio da equipe. E necessaria mais flexibilidade para os
fatores determinantes do cuidado, por exemplo, no que diz respeito a convocacdo de
reunides de equipe, contratacao de profissionais de curto prazo e reembolso na
interface entre os servicos de internacdo e ambulatorial®2,

Como viés de nossa pesquisa, consideramos o descritor “barreiras” (e seus
sindbnimos) contidos nos artigos como condi¢do para a recuperagdo desses artigos.
Testamos a associa¢do entre os descritores, considerando as mesmas bases de dados,
sem o descritor "Barreira". Esta pesquisa identificou uma barreira em um local, mas nao
em outro, que foi pesquisada em outro lugar e ndo foi encontrada uma barreira.
Corresponde a Barreiras relacionadas ao sistema de saude; Barreiras relacionadas ao
controle de sintomas; Barreiras relacionadas ao conhecimento; e Barreiras de
Comunicagao. Considerando as barreiras ndao pesquisadas em outros lugares, isso
corresponde a Barreiras relacionadas a educacdo e realizacdo de pesquisas; Barreiras
relacionadas a aceitacdo da morte e da perda; Barreiras do paciente/unidade de
cuidador informal ou familiar; Barreiras relacionadas a religiosidade e espiritualidade; e
Barreiras relacionadas a empatia.

Esta pesquisa apresenta algumas limitacdes, uma delas é quanto ao descritor
"BARRIERS" para identificar a literatura, e por ser um termo livre, ou seja, fora do
vocabulario controlado, o qual foi dificil prever sindbnimos. Os pesquisadores optaram
por utilizar o termo para recuperar todas as variagdes que este termo pudesse
apresentar nas publicacdes em PC. No entanto, acreditava-se que, com essas variacoes
bem definidas, ocorreria uma interferéncia positiva na extensdo das informacoes
recuperadas.

Um estudo norte americano3® teve como objetivo sintetizar, através de uma
revisao sistematica publicada em 2021, as evidéncias sobre as barreiras a utilizacdo de
cuidados paliativos em uma populacdo oncolégica. Com objetivo intimamente
semelhante ao nosso, contudo com o processo metodoldgico diferente, este estudo nos
permite entender dois pontos, A) quais as barreiras que uma revisdo sistematica do
assunto poderia levantar e, B) a diferenca de uma revisdo sistematica para uma revisado

bibliométrica, quanto a apresentacao de resultados.
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Primeiramente, na revisdo sistematica’®®, foi considerado artigos cujo objetivo
fosse abordar as barreiras (em seu conjunto) que dificultasse o acesso aos CP
oncoldgicos, diferente de nossa pesquisa que considerou elegivel artigos que
abordassem uma, duas ou um conjunto de barreiras de acesso aos CP oncoldgicos. A
revisdo sistematica chegou a 29 estudos elegiveis com barreiras de acesso aos CP
oncoldgicos agrupados em trés categorias, 1) barreiras relacionadas pessoas com cancer
e seus familiares; 2) barreiras relacionadas a prestadores de cuidados de saude e; 3)
barreiras relacionadas ao sistema de saude. A revisdao sistemdtica concluiu que essas
barreiras podem orientar o desenvolvimento da intervenc¢do para melhorar o acesso, a
utilizacdo e as praticas de encaminhamento relacionados ao PC.

Em segundo momento, destacando as diferencas entre as revisdes, a revisdo
bibliométrica tem como objetivo resumir grandes quantidades de dados bibliométricos
para apresentar o estado da estrutura intelectual e as tendéncias emergentes de um
tépico ou campo de pesquisa, fala-se em apresentar frequéncias de dados e mapear a
literatura apresentando seu real estado sobre um determinado assunto, na area do
conhecimento. Por outro lado, a revisdo sistematica resume e sintetiza as descobertas
da literatura existente sobre um tépico ou campo de pesquisa. Assim, a revisao
bibliométrica é usada quando o escopo da revisdo é amplo, diferente da revisdo
sistematica, com o escopo da revisao é especifico. Ainda, espera-se da revisao
bibliométrica, a andlise de um conjunto grande de dados, com o alcance de resultados
sendo amplo, frente a revisao sistematica, que possui um conjunto de dados pequeno,
com um grau de especificidade maior e alcance especifico®.

Diferente de uma revisao sistematica, em que a avaliagdo dos artigos incluidos
pode determinar a eficacia de uma intervencdo, uma revisdo bibliométrica faz um
mapeamento cientifico, expondo como a literatura é apresentada, permitindo que
estudos futuros utilizem o recorte da realidade especifica nesta pesquisa para testes
nivel metodolégico, nivel de evidéncia, entre outros. Assim, considerar como elegiveis
os artigos que refletiram sobre barreiras em CP, como objetivo principal, para que essa
avaliacdo tenha sido feita por pares. Como limitacdo, nenhuma outra avaliacdo foi
realizada para incluir os estudos.

Os pontos fortes deste estudo incluem a utilizacdo tanto de barreiras de acesso

ao CP oncoldgico adulto quanto ao CP oncolégico pediatrico, facilitando a caracterizagao
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dos estudos cientificos e das metodologias empregadas. Com esta revisdo bibliométrica,
pode-se ainda contribuir para direcionar novas pesquisas sobre questdes especificas de

atencdo ao acesso ao CP oncoldgico.
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7 CONCLUSAO

Este estudo bibliométrico conseguiu apresentar nove categorias de barreiras de
acesso aos CP oncoldgicos: Barreiras de Comunica¢do; Barreiras do Nucleo
Paciente/Cuidador Informal ou Familiar; Barreiras relacionadas a Aceitacdo da Morte e
Perdas; Barreiras relacionadas a Educa¢do e Condugdao de Pesquisa; Barreiras
relacionadas a Empatia; Barreiras Relacionadas a Religiosidade e Espiritualidade;
Barreiras relacionadas ao Conhecimento; Barreiras relacionadas ao Controle de
Sintomas; Barreiras relacionadas ao Sistema de Saude.

A produgao cientifica sobre barreiras ao acesso aos CP tem aumentado ao longo
dos anos, principalmente devido ao aumento da conscientizagdo sobre os principios dos
CP. Os paises que implementaram CP ha algum tempo foram aqueles com maior nimero
de publicacdes e em periddicos com maiores fatores de impacto. Barreiras associadas
ao sistema de saude foram mais prevalentes, seguidas de barreiras associadas ao
controle de sintomas e conhecimento sobre CP. O desenho de pesquisa mais utilizado
em publicacdes ainda é o transversal, sugerindo a necessidade de melhorias na
qualidade das publicagdes levando em consideracdao o nivel de evidéncia cientifica.
Identificar as variacdes possiveis e existentes do termo barreira e aplica-las a temas
especificos da CP pode trazer resultados como revisdes sistematicas, entre outros

estudos importantes para a area.
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BARREIRAS RELACIONADAS AOS PROFISSIONAIS

Barprofi

As barreiras relacionadas os profissionais
retratam todas as  dificuldades ou
impedimentos voltados ao estabelecimento
dos cuidados paliativos a 6tica do profissional
de saude, esta barreira contempla os seguintes
sub-tépicos.

Afinidade Profissional - Dificuldade do Profissional em estabelecer um contato com os

pacientes ou seus familiares.

Atitudes negativas de alguns profissionais — Falta de aceitacdo ou acdo voltada a

cuidados paliativos.

Conhecimento — Falta de compreensdo ou informacdo acerca dos das habilidades de

demais ineréncias do contexto de cuidados paliativos.

Nomenclatura — Aceitacdo da forca negativa inerente a expressao Cuidados Paliativos.

Radioterapia Paliativa — Aceitacdo dos profissionais em compreender o impacto de uma

radioterapia em contexto de cuidados paliativos.

Terminologia - Aceitacdo da forca negativa inerente a expressao Cuidados Paliativos.

Transi¢ao para o CP — Inaptiddao dos profissionais em estabelecer o momento correto

para evoluir um paciente aos cuidados paliativos.



BARREIRAS RELACIONADAS AO SISTEMA DE SAUDE

Barsissa

As barreiras relacionadas ao sistema estdao
direcionadas na compreensdo a seguimentos
independentes dentro de uma organizagao de
salde, que dificultam o acesso de pacientes
sem tratamento curativo aos cuidados
paliativos.

Acesso aos CP — Dificuldades de acesso ao servico de cuidados paliativos.

Atendimento — Atendimento limitado aos servigos de cuidados paliativos.

Econdmico — Falta de estrutura monetaria ofertada para pacientes e familiares visando

um auto sustento no servigo de cuidados paliativos.

Encaminhamento - Falta de conhecimento ou resisténcia profissional e/ou por parte da

familia para aceitar o encaminhamento para os cuidados paliativos.

Filosofia de atendimento local — A cultura ou a estrutura organizacional sustenta a

ideacdo em curar o paciente a qualquer custo.

Financiamento — Auséncia de verba voltada aos cuidados paliativos, seja em uma esfera

politica estadual/municipal/nacional ou organizacional.

Fomento - Auséncia de verba voltada a pesquisa em cuidados paliativos, seja em uma

esfera politica estadual/municipal/nacional ou organizacional.

Geografica — Atencdo em cuidados paliativos estar distante ao ponto de ndo se
comunicar com o polo de tratamento curativo ou ainda o paciente ndo ter condices de

chegar a localidade destes cuidados por condicdes individuais.

Organizacional — Politica da organizacdo ndo destina atencdo aos cuidados paliativos.

Politico - Seja em uma esfera politica estadual/municipal/nacional ou organizacional,

ndo é investimentos ou atencdo aos cuidados paliativos.



BARREIRAS DE COMUNICACAO

Barco

A Dbarreira relacionada a comunicacdo se
sustenta nas problemdticas inerentes ao
processo dialégico a respeito do estado da
salde de um paciente, seja entre os
profissionais ou ainda entre profissionais e
pacientes.

Comunicagdao — Uma falha importante em iniciar ou exatamente no processo que
envolve a troca de informagbes quanto ao progndstico entre pacientes, profissionais e

familiares (cuidadores informais) de forma mutuamente entendiveis.



BARREIRAS RELACIONADAS A ACEITAGAO DA MORTE E PERDAS

Baracemo

As barreiras relacionadas a aceita¢ao da morte
trabalham a esfera de administracdo das
emocoes, didlogos entre diretivas e
planejamento antecipado de cuidados e
sustenta a dificuldade em trazer em pauta a
tematica morte ou qualidades relacionadas a
finitude.

Cultural — Dificuldade em considerar a Morte ou uma conversa sobre finitude um tema
presente.

DAV - Dificuldade em falar sobre Diretivas Antecipadas de Vontade, por parte dos

profissionais e dos pacientes e cuidadores.

Emocgdo — Afinidade entre profissionais e pacientes/familiares, que fortifica um laco

emocional e dificulta a abordagem de mas noticias.

Emocional / Educagdo — Auséncia de um processo educacional para trabalhar as

emocdes no contexto de finitude.

Morte — Dificuldade importante em lidar com o processo administrativo das emocdes e

burocracia no contexto da morte.

PAC - Dificuldade em falar sobre Planejamento Antecipado de Cuidados, por parte dos

profissionais e dos pacientes e cuidadores.



BARREIRAS RELACIONADAS A EDUCAGCAO E CONDUGAO DE PESQUISAS

Bareducomp

A barreira educagao e conduc¢ao das pesquisas
envolvem os as dificuldades em estabelecer o
conhecimento cientifico em todas as esferas
de desenhos de estudo.

Educagao — Auséncia de transmissdo de habitos, costumes, processos, valores, condutas

inerentes ao contexto de cuidados paliativos.

Desenho de Estudo — No contexto de pesquisa, dificuldades em realizar desenhos de
estudos do tipo ensaio clinico, por cultura comunitaria em evitar se falar de tratamento

ndo curativo envolvendo qualidade de vida.

Pesquisa Escassez - Falta de pesquisas em cuidados paliativos.



BARREIRAS RELACIONADAS AO CONTROLE DE SINTOMAS

Barcosin

As barreiras relacionada ao controle de
sintomas, se sustentam na falta de
conhecimento do manejo de da dor e demais
sintomas, direcionando com mais
potencialidade a administragao
medicamentosa.

Dor — (Ou manejo da Dor) refere-se ao fato da falta de conhecimento do profissional da
salde em estabelecer um manejo adequado da dor e reducdo do sofrimento do

paciente.

Medicamentos — Auséncia de conhecimento referente aos medicamentos de voltados

aos controles de sintomas.



BARREIRAS RELACIONADAS A EMPATIA

Barempa

A barreira relacionada a empatia se direciona a
dificuldade em estabelecer conexao emocional
ou afetiva com o paciente e seus nucleo
familiar.

Empatia — Dificuldades na capacidade psicolégica para projetar-se na realidade de
sofrimento do paciente e seu nucleo familiar, sendo um impeditivo para que se

estabelega os cuidados paliativos.



BARREIRAS RELACIONADAS A RELIGIOSIDADE E A ESPIRITUALIDADE

Barreliesp

A barreira pela religiosidade e espiritualidade
esta presente quando estes dois seguimentos
sdao impeditivos de contutas ou direcionam
pensamentos para

Espiritual — Falta de aten¢do e administragdo a propensao humana a buscar significado
para a vida por meio de conceitos que transcendem o tangivel, a procura de um sentido

de conexdo com algo maior que si préprio.

Religiosidade - Falta de atenc¢do e administracdo a aspectos da atividade religiosa,



BARREIRAS DO NUCLEO PACIENTE/CUIDADOR FAMILIAR OU INFORMAL.

Barcufain
Trata-se de barreiras relacionadas a
dificuldade de aceitagdo ao cuidado paliativo,
enfatizada pela dificuldade do nucleo familiar
ou cultura familiar em conceder a abordagem
do tema tratamento n3o curativo e finitude, no
contexto de fala sobre saude do ente querido.

Familia (cultural / aceitagdo) — Negacdo familiar em aceitar a descontinuacdo de um
tratamento curativo ou ainda distanciar o tema Finitude de qualquer contexto

relacionado a saude de um ente querido.



BARREIRAS EM ADULTOS

BarAdulto

As Barreiras foram recuperadas de modo
global, desta forma houve a estratificagao por
categorias representativas da faixa etaria e, a
esta tem-se ADULTOS.

BARREIRAS EM PEDIATRIA

BarPed

As Barreiras foram recuperadas de modo
global, desta forma houve a estratificacdo por
categorias representativas da faixa etaria e, a
esta tem-se PEDIATRIA.

ESTRATEGIAS PARA SOLUCAO DE BARREIRAS

Barstrateg

Algumas barreiras possuem na literatura uma
intervencdo com intuito de soluciona-la. Nesta
perspectiva, a Estratégia para solugdo de
Barreiras corresponde a quais evidéncias
apontaram uma solugdo para a barreira
apresentada.



DICIONARIO DE BARREIRAS
EM CUIDADOS PALIATIVOS
ONCOLOGICOS




APENDICE B - METADADOS - NUVENS DE PALAVRAS
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