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Barreiras que influenciam as atitudes dos
enfermeiros face aos cuidados paliativos na unidade
de cuidados intensivos neonatais: revisdo scoping

Resumo

Objetivo
Identificar as barreiras que influenciam as atitudes dos enfermeiros face aos cuidados
paliativos na unidade de cuidados intensivos neonatais.

Introdugio

Os enfermeiros neonatais desempenham um papel crucial no cuidado ao recém-nascido que
sofre de uma doenga crénica complexa ou que se encontra em fim de vida e necessita de
cuidados paliativos. Na unidade de cuidados intensivos neonatais, a implementagao dos
cuidados paliativos ¢ inconsistente devido a existéncia de barreiras que influenciam as
atitudes dos enfermeiros perante a necessidade de tomar decisées relacionadas com o fim
de vida dos recém-nascidos ou a suspensio de tratamentos curativos.

Método

De acordo com a metodologia indicada pelo Joanna Briggs Institute, e o PRISMA-ScR
como lista de verificagdo complementar, esta revisdo segping foi realizada em trés fases e
foram pesquisados em 10 bases de dados estudos primarios, revisdes sistematicas e meta-
analises, em inglés, portugués, francés e espanhol entre 2016 a 2021. Os dados obtidos
através do processo de extragdo foram reunidos numa tabela, e inclufram as caracteristicas
dos estudos, a populagio envolvida e os principais achados relacionados com as barreiras
que influenciam as atitudes dos enfermeiros face a prestagio dos cuidados paliativos na
unidade de neonatologia, e os instrumentos utilizados para avaliar essas atitudes.

Resultados

Dezasseis estudos preencheram os critérios de inclus@ao. As principais barreiras
identificadas pelos estudos estdo relacionadas com a auséncia de formacdo em cuidados
paliativos, dificuldade de comunicacio com os pais e entre profissionais de saude, ¢
auséncia de politicas relacionadas com a prestacio de cuidados paliativos neonatais. A
entrevista semiestruturada foi o instrumento mais comum e amplamente utilizado para
estudos qualitativos. Os questionarios foram selecionados para estudos quantitativos,
sendo a NiPCAS o mais utilizado na UCIN.

Conclusio

As barreiras que influenciam as atitudes dos enfermeiros na implementacio dos cuidados
paliativos neonatais estao identificadas pela literatura cientifica, no entanto os cuidados
permanecem inconsistentes. A definicdo de estratégias de formagdo e politicas
organizacionais pode treduzir o impacto das barreiras enfrentadas pelos enfermeiros
neonatais na prestacio de cuidados paliativos.

Palavras-chave
Atitudes; Barreiras; Unidade de Terapia Intensiva; Neonatal; Enfermeiro; Cuidados
Paliativos.
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Introdugao

A sobrevivéncia dos recém-nascidos prematuros no limite
da viabilidade ¢ de outros recém-nascidos com patologia
muito grave deve-se a evolu¢do do conhecimento técnico e
cientifico na 4area da neonatologia. Mas, se a taxa de
sobrevivéncia é mais elevada, o potencial de bem-estar e de
uma vida saudivel diminui devido a morbilidade,
incapacidade e doengas crénicas complexas (DCC) que
conduzem a nfveis imprevisiveis de saude dificeis de gerir,
que podem influenciar o desenvolvimento do recém-
nascido a curto, médio e longo prazo.!

As necessidades de cuidados paliativos (CP) na populacio
neonatal sdo principalmente importantes em situacoes de
diagndstico pré ou pés-natal de condi¢des limitantes e/ou
potencialmente fatais (por exemplo, agenesia renal bilateral,
anencefalia, trissomia 13 e 18...), quando existe um elevado
risco de morbilidade ou morte (por exemplo, hidronefrose
bilateral grave, sindrome do coragio esquerdo hipoplasico,
doenca neuroldgica...), quando os recém-nascidos estao no
limiar da viabilidade (idade gestacional de 22-23 semanas),
situagdes pds-natais com elevado risco de sequelas e
compromisso da qualidade de vida (por exemplo,
encefalopatia hipéxico-isquémica grave, hemorragia peti-
intraventricular grave), ou situacGes pOs-natais que causam
grande sofrimento e ndo tém possibilidade de cura (por
exemplo, enterocolite necrotizante grave) ou sem cura.?
Assim, no contexto dos cuidados intensivos neonatais, é
necessario que os profissionais de saude, nomeadamente os
enfermeiros, desenvolvam competéncias em cuidados
paliativos (CP) de forma a apoiar o recém-nascido ¢ a sua
familia 3* prestando cuidados holisticos, ativos, totalmente
centrados na familia desde o diagnéstico, ao longo da vida
do recém-nascido, na morte e além. Os cuidados paliativos
neonatais (CPN) abrangem elementos fisicos, emocionais,
de desenvolvimento, sociais e espirituais, ¢ tém como
objetivo melhorar a qualidade de vida do recém-nascido e
apoiar toda a familia, incluindo a gestio de sintomas
angustiantes, cuidados em de fim de vida e apoio no luto. 3
A decisio de iniciar CP ao recém-nascido deve envolver a
equipe multidisciplinar, e considerar os fatos relevantes
relacionados a situagao clinica do recém-nascido, a opinido
dos cuidadores, incluindo os pais e, se necessario, a opinido
de uma equipa de especialistas em CP e da Comissdo de
Etica para a Saude.6

A literatura e a pratica mostram que a implementagdo dos
CPN ¢ inconsistente”™, muitas vezes devido ao sofrimento
emocional e aos dilemas éticos que os enfermeiros
experienciam quando se deparam com a necessidade de
tomar decisdes relacionadas com o fim de vida, ou a
suspensdo dos tratamentos curativos.4!? A avaliacdo das
atitudes dos enfermeiros neonatais em relacio a
implementacio dos CPN tem sido efetuada através de
instrumentos que permitem aos investigadores identificar as
batteiras para a prestacao de CPN.31112

Algumas dessas barreiras incluem recursos humanos com
racios inadequados e falta de treino em CP, ambiente fisico
desfavoravel, imperativos tecnoldgicos, dificuldade de
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comunicagio entre os membros da equipa e com os pais, ¢
expectativas parentais irrealistas.

A utilizagdo de instrumentos evidencia o impacto que as
atitudes dos enfermeiros podem ter na prestacio de
cuidados paliativos aos recém-nascidos, e possibilita a
implementacio de politicas que auxiliem os profissionais de
saude a tomar decisdes consistentes e holisticas na busca
constante da melhoria da qualidade dos cuidados de
enfermagem.

Uma pesquisa preliminar realizada no Joanna Briggs
Institute  Database  of  Systematic ~ Reviews and
Implementation Reports, e nas bases de dados Cochrane
Library, MEDLINE e CINAHL, nio identificou uma
revisdo scoping sobre esta tematica. As revisdes scoping visam
mapear os principais conceitos que fundamentam uma area
de pesquisa e as principais fontes e tipos de evidéncias
disponiveis.!>!* Portanto, esta abordagem foi considerada
uma forma util de mapear e examinar as evidéncias
cientificas sobre as barreiras que influenciam as atitudes dos
enfermeiros em relacao aos CP na UCIN.

Objetivo

O objetivo desta revisdo scgping é identificar e mapear na
literatura cientifica quais sdo as barreiras que influenciam as
atitudes dos enfermeiros face aos cuidados paliativos na
unidade de cuidados intensivos neonatais.

Esta revisdo scgping tem ainda como foco dar resposta as
seguintes questoes:

Quais s3o as barreiras que influenciam as atitudes dos
enfermeiros face aos cuidados paliativos em neonatologia?
Que instrumentos tém sido utilizados para avaliar as atitudes
dos enfermeiros face aos cuidados paliativos em
neonatologia?

Método

Hsta revisdo seoping seguiu as recomendacoes de
metodologia do  Joanna  Briggs Institute  (JBI),
nomeadamente, a identificagdo do objetivo e questdes da
pesquisa, desenvolvimento dos critérios de inclusdo,
pesquisa, selecdo, extragdo e andlise da evidéncia,
apresentacio dos resultados, sintese e descricio dos
resultados.!*!5 No apoio a gestio dos dados utilizou-se o
software Covidence® e a lista de verificaco 10 para revisdes
segping “Preferred Reporting Items for Systematic Reviews”.
Nio foi efetuada a avaliacio das limitagdes metodologicas
ou risco de viés das evidéncias incluidas neste estudo uma
vez que a mesma nao é recomendada em revisoes scoping. 1+
Este estudo esta registrado no Open Science Framework:

osf.io/phem7.

Estratégia de Pesquisa

A pesquisa considerou estudos escritos em portugués,
inglés, francés e espanhol, publicados entre 2016 e 2021.
Foram incluidos todos os estudos cientificos que abordaram
o objetivo do estudo, de natureza quantitativa, qualitativa ou


osf.io/phcm7
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mista, ¢ também aqueles que ndo se encontram publicados
(literatura cinzenta).

Numa primeira fase, a pesquisa limitou-se a quatro bases de
dados, nomeadamente CINAHL Complete, MEDLINE
Complete, COCHRANE Database of Systematic Reviews
(via EBSCOhost) e Joanna Briggs Institute EBP Database
via OVID, onde, através da analise das palavras contidas no
titulo e no resumo dos estudos, se identificaram os termos
de indexagdo (descritores MeSH 2020 e palavras-chave). A
segunda etapa foi realizada nas bases de dados referidas na
primeira etapa, bem como na Academic Search Complete
(via EBSCOhost), b-on, BioMed Central, Science Direct
para publicacdes da Elsevier, PubMed, Scopus e Biblioteca
Virtual da Saide. Numa terceira fase, foram analisadas as

foram ((“barriers”) AND (MH”nurses+”) AND ((MM
“palliative care”) OR (“end of life”)) AND ((MM”intensive
care units, Neonatal”) OR (“NICU”))).

Elegibilidade

Os critérios de elegibilidade encontram-se descritos na
Tabela 1.

Ap6s a identificacdo dos estudos relevantes, estes foram
importados para o software Covidence®. Os duplicados
foram removidos através deste software e, ap6s a aplicagdo
dos critérios de inclusio e exclusio, os estudos foram
triados, primeiro pela analise do titulo e resumo e, numa
segunda fase, pela leitura do texto completo. O processo de
selecio dos estudos e extracio de dados foi realizado de
forma independente por dois revisores, e um terceiro
revisor interveio sempre que existiram conflitos na selecao
dos estudos.

referéncias dos documentos identificados de forma a
identificar alguma bibliografia adicional.

A estratégia de pesquisa da literatura incluiu a seguinte
combina¢io dos termos de indexagdo MeSH e palavras-
chave: ((“bartiers”) AND (“nurse” OR “nurses” OR
“nursing”) AND (MM “palliative care”) OR (“end of
life”)) AND (MM “neonatal intensive care unit”) OR

(“NICU”))). Os termos descritores CINAHL utilizados

Tabela 1 — Critérios de elegibilidade

Critérios de elegibilidade

Critérios de Inclusio

Critérios de Exclusido

Todos estudos em que os participantes sao enfermeiros que prestam
cuidados na UCIN

Todos os estudos cujos participantes nio sejam enfermeiros neonatais
Todos os estudos cujos participantes incluam outros profissionais de saide

para além de enfermeiros neonatais.

Todos os estudos cujo fendmeno de interesse esteja relacionado com as
barreiras, os desafios ou quaisquer impedimentos que influenciam as
atitudes dos enfermeiros em relacio aos CP na UCIN.

Estudos que explorem as atitudes, percecdes e experiéncias dos enfermeiros
neonatais em relacao aos CP na UCIN.

Todos os estudos desenvolvidos na UCIN, independentemente do seu nivel
de diferenciagdao ou complexidade.

Todos os estudos cujo contexto de cuidados nio seja a UCIN, tal como
Unidade de Cuidados Intensivos Peditricos ou Unidades de Cuidados
Continuados ou Unidades de Cuidados Paliativos.

Estudos em Inglés, Portugués, Francés e Espanhol, entre 2016 e 2021.

Extragio e sintese dos dados contexto e as barreiras identificadas como aquelas que
influenciam as atitudes dos enfermeiros face aos cuidados
paliativos na UCIN, e os instrumentos utilizados pelos
autores para avaliar essas atitudes. A extragdo de dados foi
efetuada por um revisor e um segundo revisor verificou os
dados extraidos. Onde ocorreu conflito, um terceiro revisor
interveio para garantit que a extracio de dados
permanecesse consistente com o objetivo e as questdes
delineadas. Uma nuvem de palavras foi gerada para extrair
os topicos mais relevantes dos estudos e efetuou-se uma
descrigdo narrativa do processo.

Seguindo a orientagdo metodoldgica do JBI para revisdes
segping sobre o instrumento de extragdo de dados !5, na etapa
do protocolo os autores elaboraram uma tabela de extragdo
onde se efetuou o registo das informacdes contidas nos
estudos selecionados para andlise, especificamente os
autores, pafs onde o estudo foi desenvolvido, ano, titulo,
objetivos, metodologia e assuntos que respondem ao PCC.
Depois de concluida a tabela de extragdo de dados, os
principais achados foram extraidos para uma tabela de
sintese (Tabela 2). Esta tabela contém os participantes, o
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Tabela 2 — Sintese com os principais achados dos estudos incluidos na revisao (n=16)

relacionadas com o
bem-estar do bebé, a
longo prazo

competéncia; falta de
formagao em CP

comunidade

.. Barreiras
1° Autor Participantes Instrumentos
Estudos Contexto Pais Enfermeiros Institui¢iao de Saiude
. . . Parents' information and
Enfermeiros . . . Auséncia de normas; ; - .
Razeq, N. _ Dificuldade em Tempo insuficiente para . ethical decision making
A (n=289) . . . conflitos entre as . . .
2019/Jordania interpretar as tomar decisées; dificuldade o in neonatal intensive
o . . politicas da UCIN e as . )
Quantitativo UCIN atitudes dos pais em estabelecer um de cada profissional care units: staff attitudes
prognostico P and opinions
. Enfermeiros - . RN
Forouzi, M. _ Ricio enfermeira/RN . . Neonatal Palliative Care
~ (n=57) ; PO Ambiente inadequado; .
2017/Itao | S T e inadequado; auséncia N Attitude Scale
L ) auséncia de protocolos .
Quantitativo UCIN de treino em CP (NiPCAS)
Beckstrand. R Enfermeiros Dificuldade em Conlflitos com os pais; National Survey of
P (n=121) . inconsisténcia nas decisdes Ambiente inadequado; NICU Nurses'
2019/EUA comunicar com o0s . L. .. 1adeq .
Misto ais da equipa médica; futilidade falta de privacidade Perceptions of End-of-
UCIN b terapéutica Life Care
. Falta de apoio aos
. Nao inclusio dos Niao compreensio dos .
Chin, S. . . N pre . CPN pela sociedade; NIPCAS
Enfermeiros pais na tomada de objetivos dos CPN; estigma; L.
2020/EUA — L . . < falta de protocolos; o Questionario com
. (n=200) decisio; necessidade | a equipe usa a tecnologia de . .
Misto . L p B ambiente fisico da respostas abertas
UCIN de continuar o suporte a vida além do que é
| UCIN; falta de
tratamento confortavel -
privacidade
L . Incapacidade de partilhar . -
Comunicag¢io abaixo (F inices essI(J)aiS' Ambiente fisico
do ideal prroes pes ’ inadequado; escassez
) os médicos sentem-se
. . . entre pais e P de recursos para
Cerratti, F. Enfermeiros cofissionais de desconfortaveis com os restacio de CP: falta
2020/ Itilia (n=347) P s e pedidos dos pais para prestast o NIPCAS
Quantitativo UCIN satde; familias nao rolongar a vida dos bebés; de politicas formais de
B estio informados P 82 . . > fim de vida; diminuida
experiéncia anterior . -
sobre as insatisfatéria na prestagao formagao em servigo
opgoes de CPN 7 em CPN
pe de CP
Falta de privacidade;
. . A familia estd longe Falta de experiéncia em CP; falta de
Kilcullen, M. Enfermeiros Lo . . . N N
2017/ Austrilia (n=8) do hospital; nio se sofrimento emocional; recomendagdes, Entrevista individual
u — . . . .
Qualitativo UCIN usa tecnologia para dificuldade em mudar o procedimentos e semiestruturada
: comunicar modelo de cuidados politicas, auséncia de
curativos para paliativos avaliagao
Comunica¢io com Falta de experiéncia em CP; . .
nicacao <o . p . > | Ambiente inadequado,
. . os pais; exigéncia dificuldade em apoiar os T
Kim, S. Enfermeiros . N . . . falta de privacidade; T
2019/ Coreia do Sul (n=20) para a continuagio pais; conflitos na decisao restricio de visitas Entrevista individual
u - . V! i .
Qualitativo UCIN do tratamento; entre cuidados de conforto P a]fzar funcoes ’ semiestruturada
expectativas e cuidados curativos; Far tangocs
. o - administrativas
parentais futilidade terapéutica
Sofrimento emocional; L
. . - Suporte institucional
identificacdo com as limitado para CP:
Oliveira, FC. . familias; falta de habilidades . 0 para &5 T
. Enfermeiros inconsisténcia nas Entrevista individual
2018/Brasil [P para prestar CP; falta de e . .
o (n=9) - . politicas hospitalares; semiestruturada
Qualitativo formacio; desengajamento
. N falta de protocolos
emocional, repressao de .
. S padronizados para CP
sentimentos e evitacio
Decisoes . ~
. Sofrimento moral; sensagio
dos pais para . P . .
continuar com o de impoténcia; Ambiente inadequado;
Gibson, K. tratamentos envolvimento emocional as diretrizes da UCIN
2018/ Australia inf . ; . prolongado com as familias; | sobre CP refletem mal
Revisio da Enfermeiros expectativas evitacio: falta d cvalores eideais da | T
S . . . Gao; 1al ta de 0Os valores ¢ 1aeais aa
: irracionais . - .
Literatura conhecimento, experiéncia e equipa ou da
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. Recursos humanos
Kachlovi, M. . s . .
Enfermeiros Exigéncia Parental N N inadequados; ambiente
2021 ~ . Falta de formacao em CP; . .
P (n=109) para continuar . . inadequado; NiPCAS
Republica Checa . falta de apoio emocional P ;
S UCIN tratamento curativo auséncia de apoio na
Quantitativo . .
formagao e treino
Récio de enfermeiros
Sadeghi, N. Enfermeiros Os pais ndo aceitam inadequado; stress L
- _ . T . . Entrevista individual
2021/Irdo (n=12) a morte do filho; emocional; indicagao Ambiente inadequado .
S . . e . ~ semiestruturada
Qualitativo UCIN presenca dos pais médica para continuagio do
tratamento
. . . Atitude negativa dos Auséncia de cursos de
Salmani, N. Pais solicitam a ide fleg , - .
~ . ~ profissionais de satde em formacio; ambiente
2018/1rdo continua¢io do [N o .
- UCIN relagio a morte; religido; inadequado; | s
Revisio da tratamento; cultura e X L. X
X . falta de treino em CP; racio enfermeiro/RN
Literatura religido - L .
dilemas éticos baixo
Auséncia de
Carvalhais, M. Enfermeiros Dificuldade na . . protocolos, T
- . Falta de treino e formacio - Entrevista individual
2019/Portugal (n=15) tomada de decisao; ; recomendagdes; .
. . . em em CP . Lo semiestruturada
Qualitativo UCIN sofrimento dos pais apoio psicologico
diminuido
. Auséncia de
Pais negam a
- . L . protocolos e
Kim, S. Enfermeiros situagio clinica do Stress emocional; crengas e - T
. _ . L recomendagoes; Entrevista individual
2017/Coreia do Sul (n=20) RN; avos culturas; ricio desadequado; . . .
L ) . ambiente inadequado; semiestruturada
Qualitativo UCIN desencorajam a sobrecarga de trabalho PO .
- L i auséncia de equipa
criagio de memorias o
especialista em CP
Falta de treino em CP; falta ; -
de didlogo entre a equipa Organizagio da
. . . ~ ~ u
Silva, 1. Enfermeiros Pais nio estao P g qup UCIN; T
. _ . médica e de enfermagem; . . Entrevista individual
2017/Brasil (n=8) informados sobre as | . o rotinas; lidar com as .
L - impossibilidade de expressar . semiestruturada
Qualitativo UCIN opg¢oes em CP . s regras estabelecidas
opinides em decisoes de fim I
. pela instituigao
de vida
. Falta de comunicagio; . .
. X X . Conflitos com os . R ¢ . Ambiente inadequado; X L
Silva, E. Enfermeiros . incapacidade em dar apoio; o Entrevista individual
_ pais e entre o L . falta de privacidade; .
2017 /Portugal (n=15) . limites terapéuticos; falta de [ semiestruturada
L casal; dificuldade na auséncia de
Qualitativo UCIN . consenso
tomada de decisao protocolos
Resultados

Resultados da pesquisa

foram removidos pelo Covidence® por duplicidade. Foi
efetuada a triagem pelo titulo e resumo dos restantes 408
registos e 370 foram excluidos por nao atenderem aos
critérios de inclusdo, considerando-se elegiveis 38 registos.
Apbs a leitura do texto completo, 22 registos foram
excluidos por nio atenderem aos critérios de inclusdo, ou

Conforme a figura 1 (Fluxograma do processo de sele¢io
dos estudos - Prisma 2020), a pesquisa realizada em 10 bases
de dados identificou 483 registos. Destes, 75 registos

seja, contexto, populagio e ndo fazerem referéncia ao
desenho do estudo. Portanto, 16 estudos foram incluidos
nesta revisao de scoping.
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Identificagdo dos estudos via base de dados e registos ]

Identificacio

Anilise

Registos identificados:
Base de Dados (n =10)
Academic Search via EBSCO =9
MEDLINE via EBSCO = 16
CINHAL via EBSCO =13
b-on = 38
Science Direct = 25
Scopus = 332
Nursing Reference Center Plus = 18
PubMed = 21
Biblioteca Virtual da Satde = 9
Joanna Briggs Institute EBP Database via
OVID=2

Registos (n = 483)

Registos removidos antes da analise
Remocao dos duplicados
(n =75)

Registos analisados

(n = 408)

Registos excluidos
(n = 370)

Registos eligiveis
(n =38)

Registos excluidos (n=22)
Razoes:

Popula¢io em estudo (n=13)
Conceito (n=4)

Estudo (n=5)

Estudos incluidos na revisio

(n=16)

Inclusio

Figura 1 — Fluxograma do processo de selecdo dos estudos - PRISMA 2020

Caractetisticas dos estudos incluidos

Em relagdo ao ano de publicagdo, houve um continunm entre
2016 e 2021. O ano de 2018 incluiu 5 estudos, 2017 € 2019
inclufram 3 estudos respectivamente, 2020 e 2021 com 2
estudos respectivamente, e 2016 com apenas 1 estudo. Os
estudos foram conduzidos em pafses europeus (n=4),
América do Norte (n=2), Médio Oriente (n=4), América do
Sul (n=2), Asia (n=2) e Oceania (n=2). Os 16 estudos
analisados adotaram como estratégia metodologica a
abordagem qualitativa (n=8), e a abordagem quantitativa
(n=4). Também foram identificadas dissertacdes
académicas que seguiram uma metodologia mista (n=2), e
Revisdes de Literatura (n=2). Todos os estudos elegeram a
UCIN como contexto e os enfermeiros como participantes
(n=16). Os principais objetivos das pesquisas foram
explorar as experiéncias 1719, percepcdes »20-2? ¢ atitudes 2>~
% dos enfermeiros em relacio a implementacio dos
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cuidados paliativos neonatais, e a existéncia de desafios 2427
ou barreiras.

Andlise temdtica

Utilizando o software NVivo®, foi realizada uma analise
tematica dos 16 estudos, e emergiram quatro temas (Figura
2) que refletem as barreiras que influenciam as atitudes dos
enfermeiros face aos cuidados paliativos na unidade de
cuidados intensivos neonatais, nomeadamente, (1) a
experiéncia dos enfermeiros na prestacio de cuidados
paliativos ao recém-nascido e as suas familias; (2) a
comunica¢io dos enfermeiros com a equipa multidisciplinar
e com os pais; (3) as condi¢oes desfavoraveis em que os
cuidados paliativos sdo prestados; (4) o suporte institucional
e organizacional através da existéncia de protocolos,
diretrizes, politicas e equipas especializadas em cuidados
paliativos. Foi efetuada uma contagem de frequéncia de
palavras dos 16 estudos incluidos na revisio, e uma nuvem
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de palavras foi gerada (Figura 3). O tema mais frequente foi
“experiéncia”  (0,54%), seguido de “meio ambiente”
(0,29%), “‘experiéncias”  (0,28%), “saude”  (0,24%),
“orientagbes” (0,18%) e “percep¢bes” (0,17%). Estas

palavras refletem algumas barreiras que podem influenciar
as atitudes dos enfermeiros face aos cuidados paliativos na

UCIN.

Condigdes
desfavoraveis

Figura 2 - Analise tematica dos estudos incluidos na revisdao scoping (n=16)
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Figura 3 - Nuvem de palavras da andlise dos estudos incluidos na revisdo scoping (n=10)

Instrumentos que permitem avaliar as atitudes dos
enfermeiros face aos cuidados paliativos na UCIN

Em relacdo a segunda questio, “Que instrumentos tém sido
utilizados para avaliar as atitudes dos enfermeiros face aos
cuidados paliativos em neonatologia?”, da analise dos 16
estudos incluidos na revisdo, oito (n=8) utilizaram a
entrevista para identificar as barreiras que influenciam as
atitudes dos enfermeiros face aos CPN 371719.21,2229.30_ Seis
estudos usaram escalas e questiondrios, nomeadamente,
Parents' information and ethical decision-making in neonatal intensive
care units: staff attitudes and opinions ** (n=1), the National Survey
of NICU Nurses' Perceptions of End-of-Life Care 7 (n=1), e
Neonatal Palliative Care Attitude Scale - NiIPCAS 12202531 (n=4),
O questionario Parents' information and ethical decision-making in
neonatal intensive care units: staff attitudes and opinions data de
1997 e foi utlizado como instrumento para o estudo
curopeu EURONIC. * Foi construido para registar dados

sobre a organizagio e as politicas da UCIN, para examinar
as opiniGes e as atitudes dos profissionais de sadde quanto a
transmissao de informacGes aos pais, e ao processo de
tomada de decisdo ética na UCIN em relacdo aos aspectos
sociais, culturais, legais e origens éticas de diferentes paises.
O questionario National Survey of NICU Nurses' Perceptions of
End-of-Life Care, foi utilizado num estudo misto e tem como
objetivo identificar as percepgdes dos enfermeiros sobre os
cuidados de fim de vida. Baseou-se em quatro questionarios
semelhantes aplicados a enfermeiros em unidades de
cuidados intensivos de adultos, urgéncia, oncologia e
cuidados intensivos pediatricos. A Neonatal Palliative Care
Attitude Scale - NiPCAS ! foi desenvolvida para examinar as
atitudes dos enfermeiros neonatais face aos cuidados
paliativos, atitudes que podem constituir barreiras ou
facilitadores para os CP na UCIN. E uma escala de cinco
pontos (1 a 5) que varia do discordo totalmente a concordo
totalmente. Avalia trés dimenses, nomeadamente, a
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organizacio, os recursos e os clinicos. Esta escala tem sido
utilizada em varios estudos, traduzida e validada para outros
pafses!22>31333% ¢ os resultados obtidos sio muito
semelhantes, ou seja, as barreiras identificadas estdo
relacionadas com a falta de formagio em CP, falta de
comunica¢do com os pais, a falta de apoio institucional, a
existéncia de um ambiente ndo propicio a pratica dos CP e
os imperativos relacionados com a tecnologia.

Discussao

Na grande maioria dos estudos, as barreiras que influenciam
as atitudes dos enfermeiros face aos cuidados paliativos na
UCIN relacionam-se com a falta de experiéncia na prestacio
de CPN, falta de formacio, falta de
habilidades/competéncias na comunicagio com os pais e
entre os profissionais de saide, dificuldade em lidar com as
proprias emogdes e dificuldade na tomada de decisoes.
Nao ter experiéncia na presta¢ao de cuidados paliativos ao
recém-nascido, ou ter tido mas experiéncias, pode aumentar
o stress emocional e promover situacdes de evitagdo e
dificuldade de comunicac¢io com a familia. %2628

A pouca experiéncia dos enfermeiros em CP, aliada ao
desconhecimento da filosofia, principios e praticas dos CP,
¢ uma das barreiras que influenciam as suas atitudes face a
implementacio de cuidados paliativos e de apoio ao recém-
nascido e a sua familia. 3% 1930.31.3536 Portanto, os curticulos
das escolas de enfermagem ¥, os servigos e instituicdes de
saude ¥ devem promover a formacio em CP em diferentes
nfveis, e criar uma cultura que promova e apoie a filosofia
dos CP 3238 ¢ o desenvolvimento profissional e pessoal dos
enfermeiros.

Sendo uma 4rea muito exigente e especifica, os CPN
requerem formagdo tedrica, preparacio técnica e treino de
forma a garantir cuidados de qualidade, culturalmente
sensiveis e que respondam as necessidades do recém-
nascido e da familia. Existem recomendacoes 3 para a
formacdo de enfermeiros na area dos CP no nifvel basico,
intermédio e especializado. O objetivo desta formagao é
compreender o conceito dos CP, avaliar e gerir os sintomas,
a dor e o desconforto do recém-nascido, das criancas e dos
jovens, adquirir competéncias de comunicacio com estes
grupos etarios e suas familias, e compreender o softimento,
o processo de mortrer, a morte e o luto. A aquisicio de
conhecimentos sobre o controlo dos sintomas,
nomeadamente o controlo da dor, é essencial para garantir
o conforto do recém-nascido e a reducio do estresse
parental. A formacdo em CP disponibiliza ferramentas e
competéncias que permitem desmistificar a utilizagdo de
determinados medicamentos para alivio da dor em recém-
nascidos, nomeadamente o uso de opidceos. A equipa de
saude aprende a reconhecer os sinais e sintomas de dor e
desconforto, avalia objetivamente o nivel da dor e justifica
o uso de medicamentos opioides, analgésicos e sedativos,
promovendo a qualidade de vida do recém-nascido e de sua
familia e, por fim, a redu¢do do desgaste emocional dos
profissionais de saude que cuidam da triade.

Outra questdo fundamental no treino e aquisicdo de
competéncias em CP é a comunicacio de mds noticias,
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inclusive aquelas relacionadas com o fim da vida. Os
enfermeiros consideram um desafio e uma intervencio
complexa dar mas noticias aos pais #; procedimento
causador de sofrimento emocional, mas essencial para uma
tomada de decisdo centrada nas necessidades dos pais e do
recém-nascido. A comunicagdo ¢ a pedra fundamental dos
CP e dos cuidados centrados na familia (CCF), podendo ser
uma barreira que influencia as atitudes dos enfermeiros face
aos CP na UCIN, pois podem existir conflitos entre os pais
e a equipa de saidde ?, e dentro da prépria equipa de saude.
31,36-38 O idioma, a cultura e a religido dos pais (mas também
dos profissionais de saide) podem ser um obstaculo 273,
que dificulta a transmissdo de informac¢oes sobre a condi¢do
clinica do recém-nascido, o diagnéstico e a tomada de
decisdo sobre as opg¢bes de cuidados curativos versus
cuidados paliativos.! Os pais podem nio compreender e
aceitar a decisdo de iniciar os CP, exigindo a continuidade
do tratamento ativo e suporte de vida 2227363841
apresentando a equipa de saude dilemas éticos e sofrimento
emocional que podem dificultar a mudanc¢a dos cuidados
curativos pata os cuidados paliativos. De acordo com a
filosofia dos CCF, as informa¢des que os pais recebem
devem ser consistentes, honestas e realistas 7, e os pais
devem ser inclufdos na definicio do plano de cuidados
antecipatérios #3034 permitindo que eles se adaptem a
situagoes dificeis, pois os niveis de estresse parental podem
diminuir se a equipa de saude aderir consistentemente a
pratica do CFF, reduzindo inconsisténcias na
implementacido das intervencbes e promovendo o uso da
“mesma linguagem” pela equipa de satude.

Outro tema descrito como uma barreira que influencia as
atitudes dos enfermeiros face aos CPN sao as condi¢oes
desfavoraveis em que os cuidados paliativos sdo
prestados.>72731343641 Um ambiente inadequado que nio
permite privacidade®’?3%5 é percebido pelos enfermeiros
como uma barreira para a prestagdo de cuidados paliativos.
A grande maioria das UCIN caracteriza-se por ser um
espago amplo e aberto, onde convivem recém-nascidos, pais
e equipa de saide, diminuindo a privacidade e o conforto
dos pais. A possibilidade de cuidar do recém-nascido em CP
em quartos separados da UCIN permitiria aos pais usufruir
do apoio de outros familiares, e também libertar as suas
emog¢des e sentimentos em relagio ao. processo de
sofrimento que estdo a vivenciar. No entanto, esta opgao
exigiria mudangas estruturais e fisicas da prépria UCIN, e
aumento do racio dos enfermeiros, o que pode nio ser
possivel por questes institucionais.?’-® A escassez de
enfermeiros ~ promove uma reducio do  racio
enfermeiro/recém-nascido, o que dificulta a disponibilidade
dos enfermeiros para acompanhar e estar com os pais, para
responder aos desejos dos pais e prestar todos os cuidados
de conforto de que necessitam.!>1827

A cultura e o apoio institucional e organizacional podem ser
uma barteira que influencia as atitudes dos enfermeiros em
relagdo a implementagdo dos CPN.

A auséncia de recomendagdes, protocolos, normas e
politicas favorece a implementacdo ad hoc dos CPN#%3,
pois a tomada de decisbes, as tarefas a serem desenvolvidas
e as responsabilidades nas diferentes fases do processo



Artigo de revisao

dependem da atitude de cada membro da equipa de saude
face aos CPN3%174L4 promovendo inconsisténcia no
cuidado e aumento do estresse parental e do estresse da
equipa de saude. A falta de diretrizes, protocolos ou politicas
organizacionais®?1,222426 pode promover situacdes em que a
tomada de decisdo ndo seja baseada nas necessidades do
recém-nascido e de sua familia.

A existéncia de recomendagdes, normas e politicas aliadas a
possibilidade de consultar uma equipa de especialistas em
CP pode reduzir barreiras e favorecer a tomada de deciso.
Também as instituicdes hospitalares devem criar uma
Equipa Intra-Hospitalar de Apoio em Cuidados Paliativos
Pediatricos, dimensionada as caracteristicas e necessidades
locais que, sempre que a sua intervencdo seja solicitada,
possa prestar cuidados diretos e orientar na execu¢io do
plano individual de cuidados a criangas e jovens em situacdo
de doenga crénica complexa e seus familiares.

Uma batreira associada a implementa¢io dos CPN esta
relacionada com o uso do termo “fim de vida” e o efeito que
tem na prestacio de cuidados. O termo “fim de
vida”7:17:19.30.3544 relaciona os CP com motrer e morte. Essa
relacdo entre CP e morte promove dilemas éticos e
sofrimento moral nos enfermeiros?’, pois vivenciam
sentimentos de fracasso pessoal®” diante da morte e das
expectativas e exigéncias dos pais??*+384 adotando
intervengdes relacionadas com a futilidade terapéutica, o
softimento e a dificuldade de mudanca do modelo de
cuidados curativos para paliativos.”!%3-344 No entanto, o
foco dos CPN nio esta inteiramente no fim da vida e na
morte, mas sim na vida e na possivel transferéncia do recém-
nascido para o domicilio. Esta forma de estar perante os CP,
permite que o recém-nascido e a sua familia vivam ao
maximo as suas vidas enquanto lidam com condi¢coes
médicas complexas®, promovendo a parentalidade e o papel
parental, experiéncias positivas e memorias para toda a
familia enquanto durar a vida do recém-nascido.
Relativamente aos instrumentos identificados para avaliar as
atitudes dos enfermeiros face aos CPN, a entrevista ¢ uma
das técnicas utilizadas na investigacdo qualitativa e recolhe
informacdo sobre a experiéncia e pontos de vista dos
participantes. Sabendo que prestar CPN na UCIN pode
sobrecarregar emocionalmente os enfermeiros, a entrevista
¢ uma ferramenta adequada para explorar os problemas
complexos que os enfermeiros vivenciam na sua pratica e
compreender como e porque as suas atitudes afetam a
presta¢do de cuidados paliativos.

Com relagdo aos estudos quantitativos, nesta trevisdo
scoping foi identificado apenas um instrumento para avaliar
as atitudes dos enfermeiros face aos cuidados paliativos na
UCIN — a NiPCAS.!" As barreiras a prestacdo de CPN,
nomeadamente as atitudinais, educativas, ambientais e
institucionais, identificadas através de questionarios ou
escalas, em estudos que utilizaram uma abordagem
quantitativa, sdo semelhantes as barreiras identificadas
através das entrevistas, em estudos com abordagem
qualitativa.

Limitacoes

Nesta revisdo segping foram apenas considerados como
participantes os enfermeiros neonatais sendo excluidos
outros profissionais de saide, o que pode oferecer uma
perspectiva diferente sobre as barreiras que influenciam as
atitudes dos enfermeiros face aos cuidados paliativos em
neonatologia. O contetdo de alguns instrumentos, como as
entrevistas, nao estava disponivel, portanto a analise dos
estudos pode ter sido incompleta.

Conclusio

Esta revisio scoping incluiu 16 estudos cujo objetivo foi
identificar as barreiras que influenciam as atitudes dos
enfermeiros face aos cuidados paliativos na unidade de
cuidados intensivos neonatais, ¢ os instrumentos que
permitem avaliar as atitudes dos enfermeiros face aos
cuidados paliativos na UCIN. Os resultados obtidos
reforcam a necessidade dos enfermeiros neonatais
responderem ndo sé as exigéncias tecnologicas, mas
também as exigéncias individuais do recém-nascido e dos
pais, e aquelas que se colocam a si préprios enquanto
pessoas. Os enfermeiros neonatais enfrentam uma série de
batreiras que podem influenciar as suas atitudes face aos
cuidados paliativos neonatais. A falta de experiéncia e
formac¢io em cuidados paliativos, e o défice de
comunicacio entre a equipa de saude e a estabelecida com
os pais, foram consideradas as maiores barreiras a prestacdo
de cuidados paliativos neonatais. Assim, podemos dizer que
¢ urgente e importante desenvolver e dinamizar programas
de formacio relacionados com os cuidados paliativos,
nomeadamente os direcionados para a drea da
neonatologia, definir  politicas e protocolos  que
especifiquem as tarefas e responsabilidades que cada
profissional desenvolve nas diferentes fases do processo de
cuidar, para reduzir o sofrimento moral e os dilemas éticos
enfrentados pelos enfermeiros, diminuir o estresse parental
e permitir intervencoes focadas no recém-nascido e na sua
familia. Diferentes instrumentos sao utilizados para avaliar
as atitudes dos enfermeiros face aos cuidados paliativos
neonatais, no entanto, apenas um destes instrumentos ¢
dedicado a area da Neonatologia. Mais pesquisas com
outros profissionais de saiude sio importantes para ajustar
as intervencdes e promover a melhoria dos cuidados
paliativos neonatais.
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