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APRESENTAÇÃO

A coletânea A psicologia no Brasil: Teoria e pesquisa, reúne neste quarto volume 
dezoito artigos que abordam algumas das possibilidades metodológicas do saber 
psicológico.

A Psicologia enquanto campo teórico-metodológico traz em suas raízes tanto a 
especulação filosófica sobre a consciência, a investigação psicanalítica do inconsciente, 
quanto a prática dos efeitos terapêuticos da medicina e em especial da fisiologia. 

E, desse ponto de partida se expande a uma infinidade de novas abordagens da 
consciência humana, creditando ou não algum poder para o inconsciente como plano de 
fundo.

A presente coletânea trata de algumas dessas abordagens em suas elaborações 
mais atuais como podemos ver nos primeiros capítulos em que se tratam do inconsciente 
em suas relações com os corpos, as contribuições socioeducativas entre outros olhares 
para o que é abarcado pelo psiquismo humano.

Em seguida temos alguns temas situacionais de nossa realidade imediata quanto 
aos efeitos psicológicos do isolamento social e o medo da morte.

Uma boa leitura!
Ezequiel Martins Ferreira
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RESUMO: Os cuidados de fim de vida em 
neonatologia se referem a práticas de suporte 
centradas no paciente e na família, as quais 
também podem estar incluídas na assistência de 
cuidados paliativos. Este estudo tem o objetivo de 
identificar e descrever as práticas oferecidas aos 
neonatos em processo de terminalidade por meio 
da revisão sistemática de artigos sobre neonatos 
em fim de vida e sua família. Buscou-se conduzir a 
pesquisa a partir de aproximações às diretrizes do 
Manual Cochrane, e o protocolo deste estudo foi 
cadastrado no Registro Prospectivo Internacional 
de Revisões Sistemáticas (PROSPERO). 
As bases de dados utilizadas foram PubMed 
e Embase, totalizando 9 artigos, os quais 
evidenciaram as seguintes intervenções mais 
frequentes: a tomada de decisão compartilhada, 
assistência psicossocial e espiritual, criação de 
memórias do bebê, reuniões multidisciplinares, 
suspensão terapêutica e o gerenciamento da dor 
farmacológico e não farmacológico.

END-OF-LIFE CARE IN THE NEONATAL 
ICU: SYSTEMATIC REVIEW

ABSTRACT: The end-of-life care in neonatology 
refers to Family and pacient-centered practices, 
which may also be included in palliative care 
assistance. This study aims to identify and describe 
the practices offered to terminally ill newborns 
through the systematic revision of papers of end-
of-life neonates and their families. We seeked 
to conduct the research following the Cochrane 
Manual guidelines, as well as this study’s protocol 
was registered in the International Prospective 
Registry of Systematic Reviews (PROSPERO). 
The databases used were PubMed and Embase, 
in a total of 9 articles, which showed the following 
most frequent interventions: shared decision 
making, psychosocial and spiritual assistance, 
the creation of baby’s memories, multidisciplinary 
meetings, therapeutic suspension and both 
pharmacological and non-pharmacological pain 
management.
KEYWORDS: Infant Mortality. Palliative Care. 
Intensive Care Units, Neonatal.

INTRODUÇÃO
Devido aos avanços da ciência e da 

tecnologia nas últimas décadas, muitas crianças 
com diagnósticos que impactam ou diminuem 
o tempo de vida, tais como prematuridade, 
anomalias congênitas, defeitos cromossômicos, 
traumas, distúrbios neurodegenerativos, câncer 
entre outros, estão alcançando maiores taxas 
de sobrevivência. 1,2. Em contrapartida, muitas 
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vezes a morte neonatal não parece ter lógica diante destes avanços na área de assistência 
à saúde, tanto pelo acompanhamento pré-natal do setor primário quanto no contexto de 
alta complexidade em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) 3. 

A par do desenvolvimento técnico-científico e suas repercussões sob a taxa de 
mortalidade neonatal, há de se considerar que nem todas as intervenções de suporte de 
vida, mesmo que sejam as mais avançadas e inovadoras, serão possíveis de se oferecer ao 
paciente, uma vez que em contexto de grave enfermidade se faz necessário não só refletir 
acerca de termos éticos, como também das consequências a curto e longo prazo para 
o paciente. No decorrer da última década, temos presenciado uma maior sensibilização 
das equipes multiprofissionais para a inclusão de atitudes de limitação terapêutica e de 
cuidados paliativos quando as intervenções com intenção curativa se tornam fúteis e, por 
isso, medicamente injustificadas 1,2,4,5,6.

Compreende-se que a morte de uma criança é muitas vezes uma experiência 
intensamente dolorosa, tanto para os familiares como para o paciente. Atualmente, ainda 
são poucos os estudos que buscam analisar e esclarecer quais os cuidados necessários 
e mais eficazes a serem oferecidos neste contexto, os quais poderiam proporcionar 
embasamento teórico para elaboração de protocolos na assistência. 

A respeito dos familiares, a perda de um novo membro em seus primeiros dias ou 
semanas de vida, tem maior impacto do que a perda de um membro adulto. Já para as 
equipes de saúde, é comum que um prognóstico fatal leve a uma sensação de fracasso. 
Quanto a isso, percebe-se ainda resistência em definir o prognóstico de terminalidade, 
ocasionando muitas vezes na persistência da equipe em ações curativas, colocando em 
segundo plano o sofrimento biopsicossocial do paciente e da família 2, 7.

Além disso, a perda de um filho traz grande impacto na vida dos pais, em âmbito 
pessoal, conjugal, familiar e social, e podemos constatar características específicas, no 
que se refere à frustração de expectativas criadas durante a gestação 3.

Historicamente, na América do Sul, os cuidados paliativos surgiram na Argentina 
e na Colômbia na década de 1980. Já no Brasil, o primeiro serviço foi instalado após 
três anos, em 1983. Passada mais de uma década, em 1997, no sul do país foi criada a 
fundação da Associação Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP)8. Em 2001, instituiu-se 
o Programa Nacional de Humanização da Assistência Hospitalar que oferece subsídios 
à implementação dos cuidados paliativos no país. Quase um ano depois, o Programa 
Nacional de Assistência à Dor e Cuidados Paliativos foi inserido no SUS através da portaria 
nº 19, de 03 de janeiro de 2002. Em 2009, o Conselho Federal de Medicina (CFM) incluiu os 
cuidados paliativos como princípio fundamental no novo Código de Ética Médica (CEM)9.

Os Cuidados Paliativos Pediátricos (CPP), representam uma estratégia capaz de 
lidar com intervenções direcionadas aos cuidados de pacientes que enfrentam alguma 
doença ameaçadora à vida, são definidos pela Organização Mundial da Saúde (OMS) 
como “uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e de suas famílias 
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que enfrentam problemas associados a doenças potencialmente fatais. Pode prevenir e 
aliviar o sofrimento, por meio da identificação precoce, da avaliação correta e do tratamento 
da dor. Trazendo mais qualidade e alívio às questões, sejam de ordem física, psicossociais 
ou espirituais”10. Desse modo, para uma prática eficaz de CPP, exige-se uma abordagem 
multidisciplinar ampla que inclua a família, focando também em aliviar sintomas, sofrimento 
e estresse que acompanham doenças graves 2,6,11,12. Em outras palavras, trata-se da 
assistência interdisciplinar que envolve cuidados totais, ativos e integrados a partir de uma 
avaliação individual para cada caso, respeitando crenças e valores, sobretudo estimulando 
a boa comunicação entre familiares e equipe de saúde. Além disso, os cuidados podem 
ser iniciados quando a doença é diagnosticada, progredindo de acordo com a evolução 
do quadro clínico. Sobretudo, a respeito das intervenções neonatais nesse contexto, é 
desejável que elas possam começar desde o pré-natal, uma vez que o diagnóstico fetal 
de doenças potencialmente limitantes à vida tornou-se uma prática obstétrica de maior 
frequência 7,12.

De acordo com o Departamento de Informática do Sistema Único de Saúde do Brasil 
(DATASUS), entre os anos de 2009 e 2019 houve 419.980 mil óbitos de crianças com 
menos de um ano de vida, sendo que destas 221.472 mil eram neonatos entre 0 a 6 dias de 
vida 13. Posto isso, os Cuidados de Fim de Vida (CFV) se referem a práticas que podem ou 
não estar contempladas nas condutas de intervenções interdisciplinares dos CPP. Tendo 
em vista que possuem foco em ações específicas no processo de terminalidade, os CFV 
podem ser definidos como quaisquer medidas de cuidado ativo para pacientes e familiares 
cuja doença não responda ao tratamento curativo. Apesar da grande relevância do cuidado 
paliativo na assistência, sua implementação nos serviços de saúde enfrenta algumas 
barreiras, como a mudança de perspectivas no curar, sendo a morte ainda encarada como 
uma falha terapêutica 1, 9.

Desse modo, constata-se ainda grande ocorrência de crianças em processo de 
terminalidade que são muitas vezes privadas dos benefícios dos CFV. A implementação e 
integração de serviços de Cuidados Paliativos nas instituições hospitalares é de extrema 
relevância nos dias de hoje 1, 4.

No Brasil, no que tange aos CFV, faltam estudos para a faixa etária correspondente 
aos neonatos, o que demonstra a necessidade de mais pesquisas na área. Considerando 
este contexto, o objetivo deste estudo é conhecer e descrever as intervenções oferecidas 
aos familiares e neonatos em processo de terminalidade durante internação em Unidade 
de Terapia Neonatal (UTIN). Sendo assim, buscou-se, por meio de uma revisão sistemática 
da literatura obter informações que permitam analisar as práticas que são ofertadas no 
contexto hospitalar, descartando os estudos apenas teóricos e discussões.
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MÉTODO
Este estudo se trata de uma revisão sistemática da literatura conduzida a partir de 

aproximações às diretrizes do Manual Cochrane 15. O protocolo deste estudo foi cadastrado 
no Registro Prospectivo Internacional de Revisões Sistemáticas (PROSPERO), número 
de registro CRD42021222503, e dividido em seis etapas: 1) formulação da pergunta de 
revisão; 2) estabelecimento dos critérios de seleção e definição das bases de dados; 
3) construção da estratégia de busca conforme os termos da  MeSh (Medical Subject 
Headings); 4) exportação e triagem por título e resumo no EndNote; 5) análise e síntese 
descritiva dos resultados da revisão e 6) análise dos desfechos e síntese do conhecimento. 

Na primeira etapa, conforme diretrizes da estratégia PICO – população (P), 
intervenção (I), comparação (C) e desfecho (O) –, delimitou-se a seguinte questão 
norteadora: quais são as práticas de assistência ao neonato em processo de terminalidade 
no contexto de UTIN? Não foi considerado necessário especificar o componente C- controle 
da estratégia.

Na segunda etapa, estabeleceram-se os critérios de seleção e as bases de dados 
pesquisadas – PubMed e Embase. Os critérios de inclusão considerados para seleção de 
estudos foram: 1. estudos originais; 2. população do estudo apenas pacientes em UTIN 
e seus familiares; 3. estudos que descreviam intervenções de cuidados de fim de vida 
ou cuidado paliativos em UTIN; 4. estudos publicados na íntegra; 5. estudos em inglês, 
espanhol e português.

Os critérios de exclusão considerados foram: 1. estudos apenas com população 
de profissionais da saúde; 2. artigos de opiniões e discussões éticas e legais; 3. Revisões 
sistemáticas; 4. publicações duplicatas; 5. publicações que não estão diretamente 
relacionadas com os temas de investigação; 6. guidelines e resumos de conferências.  A 
busca dos estudos foi realizada em novembro de 2020, nas bases de dados Pubmed e 
Embase, não houve exclusão referente ao ano de publicação, os estudos são datados de 
2004 a 2020.

Os registros encontrados foram exportados para um gerenciador de referências, 
o software EndNote, no qual as duplicatas foram eliminadas. Em seguida, os estudos 
foram triados por título e resumo, posteriormente recuperados na íntegra, analisados 
descritivamente e sintetizados em tabelas, conforme os critérios de elegibilidade. O 
processo de seleção foi realizado de forma independente por dois avaliadores, e não houve 
discordâncias na triagem e inclusão dos estudos. Abaixo será apresentado um fluxograma 
que demonstra o processo de seleção dos artigos incluídos na revisão, realizado de forma 
idêntica por ambos os avaliadores.
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Figura 1. Fluxograma do processo de seleção duplo-independente dos artigos incluídos na revisão.

RESULTADOS
Foram obtidos 129 estudos com as estratégias de busca. Destes estudos, foram 

excluídas 33 duplicatas através do EndNote, o que resultou no processo de triagem de 
96 artigos. Após análise de título e resumo somente 12 passaram para a próxima fase de 
revisão. Na etapa de recuperação dos artigos para leitura na íntegra, foram excluídos 3 
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estudos por não estarem nos idiomas elegíveis para o estudo, não se tratar de um estudo 
original, e por se tratarem da segunda fase de análise de um mesmo estudo com população 
idêntica já incluída na revisão.

Para organização e análise dos estudos, foi elaborado um quadro contendo a 
identificação dos autores e ano de publicação e outra três colunas com o delineamento, 
amostra, e descrição das intervenções realizadas com os familiares e bebês. 

Em relação às amostras, alguns estudos eram centrados nos neonatos, outros nos 
pais e um somente com as mães. Além disso, apenas dois estudos fizeram menção aos 
irmãos e à família extensa.

Quanto à origem dos estudos, prevaleceram produções científicas realizadas nos 
Estados Unidos, equivalente a 60% das pesquisas analisadas. Os 40% restantes, dividem-
se entre Brasil, Canadá, França e Portugal. Em termos metodológicos, prevaleceram 
estudos de base qualitativa, sendo 4 transversais retrospectivos, 2 transversais, 2 coorte 
prospectivo, e 1 estudo de caso.  Como recurso de análise de dados, em mais da metade 
dos estudos foi utilizado a revisão do prontuário do paciente, seja para coletar informações 
para a seleção dos grupos de estudos, ou para descrever as intervenções realizadas antes 
e durante o momento da morte.

Com relação à causa dos desfechos das amostras de neonatos (óbito), em todos 
os estudos encontrou-se a prematuridade e suas principais consequências possíveis: 
hemorragia intraventricular e pulmonar, danos neurológicos, icterícia entre outras 
complicações. Algumas pesquisas incluíam também bebês a termo, ou seja, nascidos 
com mais de 37 semanas, os quais apresentaram como causa da morte asfixia, anomalias 
congênitas e respiratórias, hipertensão pulmonar, malformações sindrômicas, distúrbios 
neurodegenerativos, cardiopatias, sepse congênita, defeito congênito de parede abdominal 
(gastrosquise e onfalocele), osteogênese imperfeita, entre outras condições ameaçadoras à 
vida. Entretanto, não houve a identificação de diferença nas condutas de CFV relacionadas 
a patologias de base.

Ao avaliar os achados do estudo de coorte, é importante considerar que os bebês 
encaminhados para CPP tendiam a estar mais criticamente doentes e com maior risco de 
mortalidade do que outros pacientes internados em UTIN. Dessa forma, consideravam que 
os pais de bebês em CPP poderiam ser mais propensos a ter maiores escores de estresse. 
No entanto, de forma controversa, os níveis de estresse apresentados no estudo de coorte 
não foram significativamente diferentes quando comparados a pais de bebês sob cuidados 
típicos de UTIN, sugerindo que a internação infantil em cuidados intensivos é estressante 
para todas as famílias que compartilham dela, independente do desfecho5.

Em termos mais específicos, o sofrimento emocional e o possível trauma 
experimentado pelas mães em UTIN são frequentemente documentados na literatura, 
demonstrando que elas experimentam sentimentos de desamparo, angústia, culpa e perda 
de controle. Estudos anteriores relataram alta prevalência de depressão pós-parto (DPP) 
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e Estresse pós-traumático (TEPT), em mães de prematuros, especialmente após a morte 
perinatal 12.

Conforme demonstrado na tabela abaixo, as intervenções mais recorrentes 
oferecidas aos pais foram a tomada de decisão compartilhada, reunião entre pais e 
equipe, assistência psicossocial e espiritual, apoio emocional multiprofissional, e o 
acompanhamento psicológico. Já as intervenções encontradas em menor frequência, 
foram o  memory-making (criação de memórias materiais e imateriais do bebê) e legacy-
making (realizada por meio do digital storytelling, que se trata de um processo participativo 
em grupo, no qual os participantes constroem narrativas sobre um momento importante e 
significativo de suas vidas, com o auxilio do feedback grupal, gravado em áudio, e assim 
formulam um roteiro final da história)16. 

De forma unânime os estudos analisados trazem que entre as intervenções de 
CFV proporcionadas ao paciente, está o gerenciamento da dor farmacológico (sedativos 
e opióides) e não farmacológico (toque dos familiares, contato pele a pele, abraços, 
pacificação (acalentar ou acalmar o bebê), controle de secreção e visita da família extensa 
entre outros). Além disso, em alguns casos aplicou-se como estratégias complementares a 
avaliação da dor com escalas próprias para neonatos, a decisão de não reanimar, reuniões 
multidisciplinares, retirada da ventilação mecânica, da nutrição oral ou parentérica, diálise 
peritoneal e outros medicamentos como antibióticos. Por fim, apenas no estudo de caso foi 
elaborado um plano de cuidado específico ao bebê em conjunto com os pais.

Além disso, os resultados demonstraram que as decisões de retirada do apoio 
nutricional ocorreram com menor frequência em comparação com outras medidas de 
conforto. Isso pode refletir no significado emocional, psicológico e simbólico atribuído à 
nutrição e hidratação, no que diz respeito aos cuidados mais básicos das crianças 1.

Importante destacar que nos estudos retrospectivos de análise de prontuário, 
os quais indicaram como amostra apenas os neonatos após óbito, verificou-se que ao 
descrever as intervenções aos pacientes, estas também incluíam ações direcionadas aos 
pais, ou seja, nestes casos a família é considerada como extensão do bebê.

Identificação Delineamento Amostra Intervenções
Carter e colaboradores; 
2004 1

Transversal 
retrospectivo

33 bebês em UTIN e seus 
pais.

Bebês: Gerenciamento 
da dor farmacológico 
e não farmacológico, 
suspensão terapêutica e não 
reanimação.

Família: Cuidado 
interdisciplinar, focado na 
assistência psicossocial e 
espiritual.



 
A psicologia no Brasil Teoria e pesquisa 4 Capítulo 14 185

Caeymaex e colaboradores; 
2012 14

Transversal 
retrospectivo

53 famílias. Entrevistas 
individuais com pais após 
6 meses a 2 anos do óbito 
dos bebês em UTIN.

Não houve detalhamento das 
intervenções realizadas aos 
bebês.

Família: Tomada de decisão 
compartilhada entre os pais e 
equipe multidisciplinar.

Soares e colaboradores; 
2013 4

Transversal 
retrospectivo

49 bebês em UTIN e suas 
famílias.

Pacientes: Gerenciamento da 
dor, aplicação de escala de 
avaliação da dor, suspensão 
terapêutica fútil, reunião 
multidisciplinar, decisão de 
não reanimar.

Família: Tomada de decisão 
compartilhada entre os pais 
e equipe de neonatologistas, 
assistência psicológica e 
espiritual.

Petteys e colaboradores; 
2014 11

Coorte prospectivo 23 bebês em UTIN e seus 
pais, e 10 bebês em UTIN 
com CPP e seus pais.

Pacientes: Gerenciamento 
da dor e conforto, assistência 
multidisciplinar

Família: Reunião entre 
os pais e a equipe 
multidisciplinar, avaliação 
da família (com escala e 
questionário de estresse), 
apoio emocional e 
estímulo ao autocuidado e 
enfrentamento da situação 
problema.

Falck e colaboradores; 
2016 12

Transversal 6 bebês e suas mães de 
bebês em CPP em UTIN.

Pacientes: Gerenciamento da 
dor e conforto

Família: Tomada de decisão 
compartilhada entre pais 
e equipe multidisciplinar, 
assistência psicossocial e 
espiritual.

Hellmann e colaboradores; 
2015 5

Coorte prospectivo 942 bebês falecidos em 
UTIN e suas famílias.

Pacientes: Gerenciamento 
da dor e conforto, suspensão 
terapêutica fútil, reunião 
multidisciplinar.

Família: Tomada de decisão 
compartilhada entre os pais e 
equipe multidisciplinar.

Marçola e colaboradores; 
2017 2

Transversal 
retrospectivo

49 bebês falecidos com no 
mínimo 48h de admissão 
em UTIN e sua família.

Pacientes: Gerenciamento 
da dor e conforto, reunião 
multidisciplinar, aplicação de 
escala para dor neonatal.

Família: Acompanhamento 
psicológico.
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Akard e colaboradores; 
2018 16 

Transversal 6 pais após 12 meses do 
falecimento de seus bebês 
em UTIN

Não houve detalhamento das 
intervenções realizadas aos 
pacientes.

Família: legacy-making por 
meio do Digital storytelling 
(criação de lembranças do 
bebê por meio da realização 
de grupo focal de pais). 

Walters, Grosse; 2020 6 Estudo de caso Família (pais e irmão de 6 
anos) e 1 paciente nascido 
prematuro, acompanhado 
até o 16º mês de vida 
durante sua internação em 
UTIN.

Pacientes: Plano de cuidado 
interdisciplinar elaborado 
em conjunto com os pais, 
gerenciamento da dor e 
conforto.

Família: Tomada de decisão 
compartilhada entre os 
pais e equipe, assistência 
psicológica e espiritual e 
criação de memórias do 
bebê.

Quadro 1. Quadro de detalhamento das intervenções.

DISCUSSÃO
Através da análise dos resultados encontrados pode-se constatar que atenção ao 

neonato em situação de terminalidade requer um olhar não somente para a mudança nas 
condutas terapêuticas. O cuidado também precisa ser direcionado a família, que deve ser 
especialmente incluída durante a assistência de cuidados ao bebê. 

A reunião da equipe multiprofissional com os familiares representa uma prática 
importante a ser utilizada para esclarecimento de dúvidas e auxilia também no vínculo entre 
a família e o hospital. Entretanto, percebe-se ainda baixa ocorrência dessas estratégias, 
evidenciando que, muitas vezes, apenas compete a equipe médica compartilhar com 
os responsáveis a evolução clínica do paciente, provocando assim uma lacuna na 
compreensão da saúde em todos os seus aspectos para além dos orgânicos ou biológicos, 
como preconizado nas diretrizes assistenciais de saúde no Brasil.

Além disso, essas reuniões representam também um local de acolhimento, por isso 
é necessário que a equipe ofereça espaços de constante diálogo, fornecendo informações 
de forma personalizada e sensível, facilitando o desenvolvimento de relacionamentos 
confiáveis e minimizando a ansiedade parental.

A decisão compartilhada pode também compor um dos objetivos da reunião com a 
família, a qual pode oportunizar maior satisfação dos pais durante a assistência hospitalar e 
uma experiência de CFV de maior qualidade. Todavia, entre o consentimento e os desejos 
dos pais, ainda parece pesar significativamente as opiniões médicas.

Um estudo realizado na França demonstrou que no passado os médicos intensivistas 
geralmente evitavam a participação explícita dos pais nas decisões cruciais. Mas, ao longo 
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da última década, essas atitudes vêm mudando, motivadas pela promulgação de leis que 
favorecem os direitos dos indivíduos em situações relacionadas à saúde 14. 

No que se refere ao processo de tomada de decisão compartilhada, alguns pais 
de UTI frequentemente experimentam uma série de emoções e angústias, e muitas vezes 
podem apresentar dificuldade em elaborar informações e tomar decisões quando seus bebês 
estão gravemente doentes. Diante desse contexto, a equipe deve reconhecer e intervir de 
forma consistente com relação às necessidades afetivas e cognitivas dos pais, acolhendo 
as emoções vivenciadas e auxiliando na compreensão dos fatos. Além de proporcionar 
intervenções para mitigar o estresse parental, bem como oferecer medidas que busquem 
estimular o vínculo entre pais e filhos, com intuito de melhorar a autoconfiança dos pais 
para exercer os cuidados do bebê junto à equipe 11,12. 

Um fator importante para ações eficazes nesse contexto é a comunicação entre a 
família e as equipes de saúde, a qual se trata de um dos pilares dos CPP. Quando abordada 
de forma assertiva, pode auxiliar nas demandas de sofrimento e conflitos, facilitando assim 
uma tomada de decisões centrada na família e paciente. 

A morte de uma criança não é apenas significativa no momento em que ocorre, mas 
também simboliza a perda de um futuro para as famílias. Deste modo, pode-se ressaltar 
a importância de oferecer representações concretas das crianças aos pais, de modo a 
apoiar o processo de luto, entregando a eles lembranças como fotografias, impressões 
manuais, pegadas, moldes ou roupas, bem como oportunizar espaços para que a família, 
nos momentos que antecedem a perda, possa manter contato físico de suporte afetivo e 
acolhimento aos seus bebês. Além de oferecer espaço de grupo para os pais enlutados, 
para compartilhar histórias, de modo que as famílias possam se conectar e apoiar umas às 
outras, medidas estas que podem ser nomeadas também como intervenções de conforto 
ou gerenciamento da dor não farmacológico 1,16.

Ao encontro dessas medidas de conforto não farmacológicos, que também 
correspondem ao exercício de uma prática assistencial humanizada, podemos evidenciar o 
suporte psicossocial e espiritual. No que se refere ao apoio espiritual, percebe-se que este 
pode atuar como fator de proteção para lidar com a dor ocasionada pela morte, bem como 
ressignificação da perda. 

Importante compreender que os pacientes, independentemente da idade, devem 
receber tratamento humanizado, e não voltado apenas para sua doença. Dessa forma, é 
necessário assisti-los também em suas necessidades espirituais. Ignorar esta dimensão 
torna o cuidado ao paciente incompleto. 

Apesar de se fazer indispensável respeitar os valores e crenças de cada família, 
ainda encontramos muitas equipes de saúde despreparadas para incorporar estar atitudes 
na prática. Evidencia-se também em muitas ocasiões a dificuldade na comunicação de más 
notícias, tal qual para oferecer suporte emocional durante a perda de um bebê. E assim, 
fazendo com que o espaço religioso ou espiritual seja a única oportunidade de narrar o 
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sofrimento da perda 17. 
No que se refere à assistência psicológica prestada aos familiares em UTIN no 

Brasil, a Portaria MS/GM/1091, de 25 de agosto de 1999 18 estabelece a presença do 
psicólogo na composição das equipes de terapia intensiva. No entanto, ainda se encontra 
dificuldade em oferecer este cuidado especializado a todos os que o necessitam, uma 
vez que existem poucos profissionais exclusivos nas equipes multiprofissionais de UTIN, 
sendo estes responsáveis por atender a diversas demandas oriundas de outras unidades 
hospitalares, o que gera uma prestação de serviços a um número de leitos incompatível 
com a carga horária de trabalho e recomendações do conselho profissional.

A decisão de suspender um tratamento e iniciar cuidados de conforto envolve 
questões éticas importantes, que implicam em reconhecer em contexto clínico o benefício 
das intervenções a serem realizadas, assim como respeitar a autonomia do paciente e da 
família. Tal atitude corresponde ao conceito de justiça distributiva, a qual refere-se à noção 
de equidade na condução dos casos clínicos, buscando oferecer ao paciente não somente 
tratamento igualitário, mas o adequado a sua real condição e necessidades, respeitando os 
princípios da beneficência, não-maleficência e autonomia dos CPP 19. 

Sendo assim, em outras palavras, é de suma importância considerar que as medidas 
de suspensão ou abstenção terapêutica devam atender às necessidades individuais e não 
apenas corresponder ao desfecho mais frequente à patologia de base. O motivo para 
decisão de retirada do suporte de vida é geralmente atribuído à constatação de morte 
inevitável em curto período de tempo, para evitar o prolongamento do sofrimento e ao 
comprometimento na qualidade de vida caso houvesse chances de sobrevivência 1,2,4,5.

Com relação à assistência prestada ao neonato em situação de terminalidade, de 
maneira unânime nos estudos revisados encontra-se o gerenciamento da dor. Embora a dor 
seja um fenômeno subjetivo e difícil de ser avaliado nessa população, é possível encontrar 
evidências da importância do suporte na avaliação e no tratamento da dor, com o objetivo 
de minimizar seus efeitos deletérios. Entretanto, pode-se observar a existência de uma 
lacuna na aplicação do conhecimento científico na prática clínica pelos profissionais de 
saúde, principalmente no manejo da dor neonatal, muito embora existam escalas válidas 
e confiáveis para isso. Portanto, para uma avaliação efetiva da dor deve ser utilizadas 
escalas que englobam parâmetros fisiológicos e comportamentais com o objetivo de se 
obter informações a respeito das respostas individuais à dor 20.

Por conseguinte, o controle da dor é primordial, mesmo que em muitas ocasiões sua 
avaliação possa ser dificultada devido à gravidade do quadro clínico. É possível constatar 
que a dor possa também ser decorrente de procedimentos e dispositivos invasivos, 
além de causada pela própria condição clínica do neonato. Assim, a analgesia torna-se 
imprescindível na prestação de CFV, bem como a possibilidade de se tomar medidas de 
descontinuação terapêuticas, tais como a retirada da ventilação mecânica, antibióticos e 
drogas vasoativas, nutrição entre outras. Com relação à manutenção de nutrição enteral 
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e de hidratação, existem divergências de posicionamento entre as legislações e códigos 
de ética de alguns países. Por um lado, alguns consideram que este tratamento é capaz 
de prolongar a vida frente a desfechos desfavoráveis; porém outros, o consideram como 
suporte às necessidades básicas. Além disso, a realização de exames e procedimentos 
invasivos devem ser realizados com cautela ou evitados para que não ofereçam maior 
sofrimento para o paciente 9.

Portanto, ao compreender a complexidade e as demandas multivariadas do manejo 
ao paciente em CFV e família, deve-se considerar inviável um cuidado efetivo sem 
a participação da equipe multiprofissional em UTIN, a qual é geralmente composta por 
médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, nutricionistas, fonoaudiólogos, psicólogos 
e fisioterapeutas. 

Chamando também a atenção para a estruturação de um plano de cuidado específico 
discutido pela equipe multiprofissional em coparticipação com os pais, assim como se faz 
necessário pensar na atenção continuada para estes pacientes, promovendo assim melhor 
vinculação com a equipe durante todo o período de internação.

CONSIDERAÇÕES FINAIS
Conclui-se, a partir da análise dos estudos desta revisão sistemática, que existe 

grande semelhança nas intervenções de cuidados de fim de vida em diferentes países, 
indicando uma tendência em seguir a abordagem dos CPP após a determinação da 
limitação terapêutica ou risco iminente de vida. Dessa forma, coloca-se em foco assistência 
multidisciplinar, a qual deve buscar atuar por meio de intervenções direcionadas ao cuidado 
centrado no paciente e na família, considerando a dor e sofrimento sob as dimensões 
biopsicossociais. 

Mesmo que ainda haja controvérsias e discussões éticas e legais, a retirada de 
medidas fúteis para o prolongamento da vida e a decisão compartilhada com os pais são 
práticas que demonstram evidências de conforto e qualidade de vida ao paciente, e podem 
auxiliar no processo de autonomia do cuidado por parte dos pais, e auxílio no processo de 
luto. 

Evidencia-se também a necessidade de protocolos e diretrizes de CPP baseados em 
evidências científicas, além de serviços com profissionais treinados para esta faixa etária 
na assistência hospitalar, uma vez que a alta complexidade e a capacidade de recursos 
tecnológicos podem levar a equipe a assumir medidas heróicas, descomprometidas com a 
qualidade de vida. Em suma, deve-se reconhecer a extrema importância da implementação 
de serviços especializados em cuidados paliativos, dando ênfase também aos primeiros 
dias ou meses de vida, incluindo como prática indispensável aos neonatos em processo 
de terminalidade.
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