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RESUMO
Introdução: A limitação terapêutica e a implementação dos cuidados paliativos em Neonatologia revestem-se de extrema relevância 
na atualidade e são já uma realidade com tendência crescente em vários países. Não obstante, em Portugal, os estudos, recomenda-
ções e protocolos oficiais no que diz respeito às questões em fim de vida são ainda escassos. 
Material e Métodos: Analisamos retrospetivamente os processos clínicos dos recém-nascidos falecidos na Unidade de Cuidados 
Intensivos do Centro Hospitalar de São João no período de 2010 a 2012 e comparamos os resultados com os obtidos num estudo 
realizado na mesma Unidade correspondente aos períodos 1992-1995 e 2002-2005. 
Resultados: Na população estudada as anomalias congénitas foram a causa de morte em 57,1% casos, a prematuridade extrema 
em 18,4% casos e a infeção em 16,3%. No que refere ao ‘modo de morrer’, a paragem cardiorrespiratória irreversível às manobras de 
reanimação observou-se em 57,1% casos; 20,4% faleceram após abstenção de tratamento e 22,4% após suspensão de tratamento. 
Verificaram-se diferenças significativas para o ‘modo de morrer’ e as variáveis tempo de internamento e presença dos pais no mo-
mento da morte. Em 28,6% casos houve registo de tomada de decisão pela limitação terapêutica e adoção de cuidados paliativos e 
em 16,3% decisão de não reanimar. Para as duas últimas registou-se um aumento ao longo das três décadas analisadas. Também se 
registou uma tendência crescente para a utilização de escala de avaliação de dor neonatal, opióides e sedativos, presença parental 
no momento da morte, reuniões entre pais e neonatologistas, reuniões interdisciplinares e apoio psicológico aos pais. 
Conclusão: Este estudo revela uma tendência crescente para a integração de medidas de limitação terapêutica e de cuidados pali-
ativos na UCIN estudada. Contudo, há ainda muito a desenvolver, nomeadamente no que refere à investigação, formação dos profis-
sionais e debate ético.
Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidados Terminais; Neonatologia; Recém-nascido; Tomada de Decisão; Unidades de Cuida-
dos Intensivos Neonatais; Suspensão de Tratamento.

Abstract
Background: Today the limitation of therapeutic effort and the neonatal palliative care are extremely important and had been increas-
ingly done by several countries. Nevertheless, in Portugal, studies and guidelines regarding end of life attitudes are still a shortage.
Material and Methods: We analyzed 49 files in a retrospective review of neonatal deaths between 2010 and 2012; the results were 
compared with those from a previous study made in the same NICU that included the neonatal deaths of 1992-1995 and 2002-2005.
Results: The results show that congenital anomalies were the cause of death for 57.1% newborns, extreme prematurity for 18.4% and 
16.3% died with infection. Regarding to the mode of death, 57.1% of newborns died after cardiopulmonary resuscitation failure, 20.4% 
after withholding treatment and 22.4% of deaths followed therapy withdrawal. Differences were found between the three groups classi-
fied according to the ‘mode of death’, length of stay and parental presence during death. Therapeutic limitation practices and palliative 
care were reported in 28.6% of the files and a Do-Not-Resuscitate Order was included in 16.3%. The former two increased during the 
three periods analyzed. The use of a neonatal pain scale, opioids and sedatives administration, parental presence during death, clinical 
meetings with neonatologists, interdisciplinary meetings and psychological support for parents also increased.
Conclusion: This study shows a trend towards an increase in therapeutic limitation practices and palliative care in this NICU in the last 
three decades. However, there is still a lot to do regarding the clinical research, medical education and ethical discussion. 
Keywords: Decision Making; Infant, Newborn; Intensive Care Units, Neonatal; Neonatology; Palliative Care; Terminal Care; With-
holding Treatment.

INTRODUÇÃO
	 A implementação dos cuidados paliativos em Neonato-
logia reveste-se de extrema relevância nos dias de hoje. 
Com o domínio da tecnologia nas Unidades de Cuidados 
Intensivos Neonatais (UCINs) a partir dos anos 60, o limite 
de viabilidade para os recém-nascidos de pré-termo dimi-
nuiu de forma drástica, particularmente para os de muito 
baixo peso e muito baixa idade gestacional, aumentando 
proporcionalmente a probabilidade de sobrevivência com 
incapacidade severa.1,2 De igual forma, verificou-se uma 
melhoria substancial das técnicas de diagnóstico pré-natal, 

resultando em instrumentos de prognóstico cada vez mais 
precisos, bem como um progresso incontestável ao nível 
dos recursos terapêuticos.3 
	 Em Portugal a taxa de mortalidade neonatal tem vindo a 
decrescer significativamente ao longo das últimas décadas, 
diminuindo de 6,9‰ em 1990 para 3,4‰ em 2002, o que 
correspondeu a um decréscimo de 50,7%4 e atingindo em 
2011 os 2,4‰.5 No Centro Hospitalar de São João verificou-
-se igualmente um decréscimo acentuado da mortalidade 
neonatal, que diminuiu de 18,9% em 1988 para 3,95% duas 
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décadas mais tarde,6 atingindo os 3,58% em 2011.7 Não 
obstante esta tendência, a morte é ainda uma realidade 
claramente presente nas Unidades de Cuidados Intensivos 
Neonatais.
	 A par da evolução técnico-científica e respetivas re-
percussões na taxa de mortalidade neonatal, e uma vez 
que nem tudo aquilo que é tecnicamente possível será 
eticamente aceitável foram naturalmente emergindo ques-
tões de natureza ética com claras repercussões ao nível 
das práticas médicas.8-10 Entre as últimas destaca-se uma 
maior sensibilização para a adoção de atitudes de limita-
ção terapêutica e de cuidados paliativos quando as inter-
venções com intenção curativa se tornam fúteis e por isso, 
medicamente injustificadas.11,12 
	 Os cuidados paliativos neonatais são uma intervenção 
focada no recém-nascido e na sua família, baseada em 
cuidados holísticos prestados em situações nas quais a 
cura não é expectável. Centram-se na prevenção e alívio 
do sofrimento, a um nível físico, emocional, social e espi-
ritual, podendo iniciar-se em combinação com os cuidados 
curativos e prolongar-se depois da morte com o processo 
de luto.11,13 Assim, são candidatos a este tipo de cuidados 
os recém-nascidos não viáveis com prematuridade extre-
ma, aqueles com anomalias congénitas incompatíveis com 
a sobrevivência a curto prazo e os que têm um prognóstico 
letal a médio ou longo prazo.10

	 A integração dos cuidados paliativos na prática perma-
nece no entanto controversa e é dificultada por inúmeros 
fatores,14 de entre os quais se destaca a indefinição prog-
nóstica, os imperativos tecnológicos e científicos enraiza-
dos nas práticas médicas dos profissionais de saúde e das 
estruturas e logística hospitalares, o receio por eventuais 
consequências legais, bem como as exigências, expectati-
vas e sensibilidade dos pais.15,16 É notório também que os 
currículos médicos carecem de uma abordagem que dê aos 
clínicos competências para lidar com as decisões de fim de 
vida.17 Além disso são escassos os estudos baseados na 
evidência que se possam traduzir em recomendações e ou 
guidelines que orientem as práticas médicas nestas ques-
tões.18 Como consequência, verifica-se uma grande diver-
gência ao nível das atitudes em fim de vida entre países e 
de acordo com o contexto cultural, social e económico dos 
profissionais de saúde e do grau de envolvimento dos pais 
no processo de decisão.19-24

	 Têm vindo a ser desenvolvidos alguns estudos adapta-
dos à realidade portuguesa que abordam as questões em 
fim de vida,25,26 no entanto as recomendações e programas 
oficiais são escassos no que a esta matéria diz respeito. 
São objetivos deste estudo descrever e avaliar o ‘modo de 
morrer’ dos recém-nascidos da UCIN do Centro Hospitalar 
de São João e analisar a evolução das atitudes de limita-
ção terapêutica e implementação dos cuidados paliativos 
ao longo de três décadas. 

MATERIAL E MÉTODOS 
	 De forma a proceder à descrição e análise retrospetiva 
do ‘modo de morrer’ e das atitudes terapêuticas em situa-

ções de fim de vida na UCIN do Centro Hospitalar de São 
João, consultamos os processos dos recém-nascidos fa-
lecidos durante o período de 1 de janeiro de 2010 a 31 de 
dezembro de 2012, o que correspondeu a um total de 49 
casos num universo de 1250 entradas: 14/421 em 2010, 
16/446 em 2011 e 19/383 em 2012. Os processos foram 
analisados por dois observadores e os casos com informa-
ção ambígua foram revistos pelos médicos que acompa-
nharam os respetivos recém-nascidos no decorrer do seu 
internamento.
	 Para a caracterização da amostra registamos a infor-
mação relativa aos seguintes parâmetros: ano de morte, 
peso ao nascimento, idade gestacional, Índice de Apgar ao 
5º minuto, reanimação na sala de partos, tempo de inter-
namento e Diagnóstico Pré-Natal (DPN). Para as causas 
de morte utilizamos a Classificação de Wigglesworth, que 
agrupa os falecidos em: anomalia congénita, patologia da 
placenta, prematuridade/imaturidade, infeção, outros e 
desconhecido.27

	 Os falecidos foram agrupados em uma de três catego-
rias quanto ao ‘modo de morrer’: paragem cardiorrespirató-
ria (CPR) irreversível às manobras de reanimação, absten-
ção de tratamento e suspensão de tratamento. No primeiro 
grupo foram incluídos os recém-nascidos para os quais 
foram tentadas manobras mecânicas e ou farmacológicas 
de reanimação que não reverteram a paragem cardiorres-
piratória; no segundo grupo foram incluídos aqueles recém-
-nascidos aos quais não chegaram a ser iniciadas medidas 
de suporte vital, nomeadamente: ventilação mecânica, ino-
trópicos, manobras de reanimação, antibioticoterapia, diáli-
se peritoneal ou aqueles para os quais não chegaram a ser 
realizados procedimentos invasivos tais como intervenção 
cirúrgica. No grupo dos falecidos por suspensão de trata-
mento foram incluídos os recém-nascidos que, estando sob 
determinada intervenção de manutenção de suporte vital, 
nomeadamente: ventilação mecânica, inotrópicos, antibio-
ticoterapia ou diálise peritoneal, a suspenderam.
	 Para os falecidos por suspensão ou abstenção de trata-
mento registamos os procedimentos para os quais se optou 
por abstenção e ou suspensão, bem como a existência de 
registo efetivo da limitação de tratamento. Para a totalida-
de dos casos observamos qual a tendência relativamente 
à abordagem da dor, tendo em conta a administração de 
opióides e sedativos e a utilização da escala de avaliação 
de dor neonatal adotada pela UCIN, a Echelle Douleur In-
confort Nouveau-né (EDIN).28 No que refere ao processo 
de tomada de decisão registamos informação quanto à 
existência de reunião entre os pais e o neonatologista, reu-
nião interdisciplinar e recurso ao poder judicial ou à Comis-
são de Ética. Registamos ainda informação respeitante ao 
apoio familiar (assistência religiosa e presença de capelão, 
apoio psicológico e visitas de familiares próximos) e às cir-
cunstâncias da morte (batismo de urgência, presença dos 
pais e autorização para a autópsia).
	 Comparamos os resultados desta amostra com os 
que foram obtidos num estudo realizado anteriormente na 
mesma UCIN que compreendeu os períodos: 1/01/1992 - 
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31/12/1995 e 1/01/2002 - 31/12/2005. Foram incluídos 163 
e 93 casos, respetivamente.25 
	 Para a análise estatística dos dados utilizamos o Sta-
tistical Package for Social Sciences (SPSS, versão 20.0), 
fazendo uma estatística descritiva e Teste de Chi quadrado 
[c2] para aferir diferenças entre as amostras, que se consi-
derou estatisticamente significativa para um p < 0,05.
	 A proposta de estudo foi submetida à Comissão de Éti-
ca para a Saúde do Centro Hospitalar de São João, que 
emitiu um parecer favorável.

RESULTADOS 
	 A caracterização da população estudada está descrita 
na Tabela 1. No que refere aos factores associados à mor-
bimortalidade perinatal, destaca-se a prematuridade extre-
ma em 36,7% (n = 18) recém-nascidos, muito baixo peso 
ao nascimento em 40,8% (n = 20) e Índice de Apgar ao 5º 
minuto inferior a 7 em 44,9% (n = 22) recém-nascidos. 
	 As anomalias congénitas major foram a causa de mor-
te em 28 (57,1%) casos, sendo que destes, 16 (64,0%) 
tinham DPN. A segunda causa mais frequente foi a pre-
maturidade extrema, em nove (18,4%) casos, seguida de 
infeção, em oito (16,3%) casos, patologia da placenta em 
dois (4,1%) casos e outros dois foram classificados como 
outras causas não incluídas nos primeiros grupos. Nas 
mortes por anomalia congénita, as mais comuns foram as 
malformações do aparelho cardiovascular, que se verifica-
ram em 13 (48,1%) casos e do aparelho osteomuscular em 
nove (33,3%) casos. 
	 Quanto ao ‘modo de morrer’ (Fig. 1), 28 (57,1%) recém-
-nascidos faleceram por paragem cardiorrespiratória (PCR) 
irreversível às manobras de reanimação, em 10 (20,4%) 
houve abstenção de tratamento que precedeu a morte e 
em 11 (22,4%) houve suspensão de tratamento. Dos re-
cém-nascidos submetidos a atitudes de abstenção e ou 

suspensão de tratamento, 8/22 (36,4%) tinham DNR. Este 
documento foi assinado na sequência das reuniões reali-
zadas seriadamente entre os pais e o neonatologista no 
decorrer do processo de tomada de decisão, nas quais esti-
veram também presentes a enfermeira-chefe e o diretor de 
Serviço da UCIN. Existiu registo de tomada de decisão pela 
limitação terapêutica e adoção de cuidados paliativos num 
total de 14 casos, o que correspondeu a 28,6% do total de 
recém-nascidos. 
	 Nos recém-nascidos para os quais foram tomadas me-
didas de suspensão de tratamento, em 9/11 (81,8%) foi 
suspensa a ventilação mecânica ou foram colocados em 
parâmetros ventilatórios mínimos, em 6/9 (66,7%) houve 
registo de suspensão de inotrópicos e em 2/6 (33,3%) foi 
documentada a suspensão de antibioticoterapia. Não se re-
gistou suspensão de nutrição oral ou parentérica. Nenhum 
dos recém-nascidos deste grupo se encontrava sob mé-
todos dialíticos. Nos óbitos por abstenção de tratamento 
registou-se abstenção de medidas de reanimação em to-
dos os casos. 
	 De entre os recém-nascidos prematuros 17 (56,7%) 
faleceram por PCR irreversível às manobras. O mesmo 
‘modo de morrer’ verificou-se em 11 (57,9 %) daqueles que 
nasceram com mais de 37 semanas. Não se verificaram 
diferenças significativas entre o ‘modo de morrer’ e a idade 
gestacional. De igual forma, também não se observaram 
diferenças entre os três grupos classificados para o ‘modo 
de morrer’ e os seguintes parâmetros: reanimação na sala 
de partos, administração de sedativos e opióides e autori-
zação para autópsia (Tabela 2). 
	 Foram candidatos a medidas de suspensão ou absten-
ção de tratamento os recém-nascidos não viáveis com pre-
maturidade extrema, os que tinham anomalias congénitas 
incompatíveis com a sobrevivência a curto prazo ou aqueles 
com prognóstico letal a médio ou longo prazo. Nos casos 

Suspensão de tratamento

Modo de Morrer

Abstenção de tratamento

PCR irreversível 
a manobras CR

57,1%
(n=28)

20,4%
(n=10) 22,4%

(n=11)

 

Figura 1 - Distribuição do ‘modo de morrer’. 
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em que foi feita abstenção de tratamento, registaram-se os 
seguintes diagnósticos: trissomia 18 e 13, tromboembolis-
mo no contexto de cardiopatia congénita, enterocolite ne-
crosante perfurada, prematuridade extrema e coma não 
reativo na sequência de falência multiorgânica; em dois ca-
sos verificou-se hemorragia intraventricular e noutros dois, 
hérnia diafragmática congénita com hipoplasia pulmonar 
grave. A hemorragia intraventricular em contexto de grande 
prematuridade verificou-se em quatro recém-nascidos fale-
cidos após suspensão de tratamento, correspondendo os 
restantes a cardiopatia congénita associada a hemorragia 
intraventricular e associada a leucomalácia, sepsis com he-
morragia intraventricular, teratoma imaturo e complicações 
decorrentes da prematuridade extrema; houve dois casos 
de hérnia diafragmática congénita. No entanto, não se ve-
rificaram diferenças estatisticamente significativas entre a 
causa de morte e o ‘modo de morrer’ (Tabela 2). 
	 A escala de avaliação de dor neonatal foi utilizada em 
todos os casos falecidos por suspensão de tratamento, 
em cinco falecidos por abstenção de tratamento e em 13 
(59,1%) dos que faleceram por PCR irreversível às mano-
bras (Tabela 2). As diferenças entre os grupos foram esta-

tisticamente significativas (p = 0,030). 
	 Na totalidade dos casos analisados, 26 (53,1%) óbi-
tos ocorreram na primeira semana de internamento, e 
destes 15 (57,7%) tiveram lugar nas primeiras 24 horas; 
12 (24,5%) recém-nascidos estiveram internados durante 
mais de duas semanas. Daqueles que estiveram interna-
dos menos de uma semana, 17 (65,39%) faleceram por 
PCR irreversível às manobras, oito (30,76%) por abstenção 
de tratamento e um (3,84%) por suspensão de tratamento. 
Nos recém-nascidos que faleceram por suspensão de tra-
tamento, sete (63,6%) viveram mais de duas semanas, não 
se verificando nenhuma morte nas primeiras 24h (Tabela 
2). Verificou-se uma relação estatisticamente significativa 
entre o ‘modo de morrer’ e o tempo de internamento (p = 
0,002).
	 Os pais estiveram presentes no momento da morte em 
7 (77,8%) casos de suspensão de tratamento, em quatro 
(80,0%) falecidos por abstenção de tratamento e em seis 
(26,1%) falecidos por PCR irreversível às manobras (Ta-
bela 2). A relação entre estas duas variáveis também foi 
estatisticamente significativa (p = 0,006). 
	 Nas amostras de 1992-95 e 2002-05 verificou-se PCR 

Tabela 1 - Caracterização da população estudada.

2010 n(%)
(n = 14)

2011 n(%)
(n = 16)

2012 n(%)
(n = 19)

Total n(%)
(n = 49)

Idade Gestacional (semanas)

≤ 30 4 (28,6) 5 (31,2) 9 (47,4) 18 (36,7)

31-36 2 (14,3) 6 (37,5) 4 (21,1) 12 (24,5)

≥ 37 8 (57,1) 5 (31,2) 6 (31,6) 19 (38,8)

Peso ao Nascimento (gramas)

≤ 1500 5 (35,7) 5 (31,2) 10 (52,6) 20 (40,8)

1500-2499 2 (14,3) 5 (31,2) 4 (21,1) 11 (22,4)

≥ 2500 7 (50,0) 6 (37,5) 5 (26,3) 18 (36,7)

Índice Apgar5
<7 4 (28,6) 9 (56,2) 9 (47,4) 22 (44,9)

≥ 7 10 (71,4) 7 (43,8) 10 (52,6) 27 (55,1)

Reanimação Sala de Partos

Tubo Endotraqueal 10 (71,4) 9 (56,2) 10 (52,6) 29 (59,2)

Oxigénio 9 (64,3) 10 (62,5) 10 (42,1) 29 (59,2)

Adrenalina 3 (21,4) 2 (12,5) 5 (26,3) 10 (20,4)

Compressões torácicas 1 (7,1) 1 (6,2) 4 (21,1) 6 (12,2)

Total Reanimações 12 (85,7) 11 (68,8) 14 (73,7) 37 (75,5)

Tempo Internamento (semanas)

≤ 1 9 (64,3) 10 (62,5) 7 (36,8) 26 (53,1)

1-2 2 (14,3) 3 (18,8) 6 (31,6) 11 (22,4)

≥ 2 3 (21,4) 2 (18,8) 6 (31,6) 12 (24,5)

Diagnóstico Pré-Natal 5 (35,7) 4 (26,7) 7 (43,8) 16 (32,7)
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irreversível às manobras em 94 (57,7%) e 41 (44,1%) ca-
sos, respetivamente; foram tomadas medidas de abstenção 
e ou interrupção terapêutica em 54 (33,1%) e 48 (51,6%) 
casos, e assinadas DNR em 15 (9,3%) e quatro (4,3%) ca-
sos, respetivamente. Relativamente ao registo da tomada 
de decisão pela limitação terapêutica e adoção de cuida-
dos paliativos, o mesmo observou-se em um (0,61%) caso 
da amostra de 1992-95, em quatro (7,53%) da amostra de 
2002-05 (7,53%) e em 14 (28,6%) na amostra de 2010-12 
(Tabela 3). Comparando as amostras dos três períodos ob-
servaram-se diferenças estatisticamente significativas no 
que refere à implementação de medidas de abstenção ou 

suspensão terapêutica (p = 0,012) e ao registo da tomada 
de decisão por abstenção ou suspensão terapêutica (p < 
0,001) (Tabela 3).
	 Relativamente à abordagem da dor (Tabela 3), na 
amostra de 1992-1995 a utilização da escala de avaliação 
de dor neonatal não se registou em nenhum caso, sendo 
que na amostra de 2010-12 esta se usou em 26 (53,1%) 
casos. A administração de opióides e sedativos verificou-se 
em 44 (89,8%) e 35 (71,4%) casos, respectivamente, na 
amostra de 2010-12. No total dos casos das três amostras, 
foi utilizada a escala de avaliação de dor neonatal em 64 
(43,5%) recém-nascidos que estavam sob opióides.

Tabela 2 - Relação do ‘modo de morrer’ com as atitudes terapêutica as circunstâncias da morte.

PCR irreversível 
às manobras CR

(n = 28)  n(%)

Abstenção de 
tratamento 

(n = 10) n(%)

Suspensão de 
tratamento 

 (n = 11) n(%)

Total 
(n = 49)

Valor 
de p*

Idade Gestacional

< 37semanas 17 (60,7) 5 (50,0) 8 (72,7) 30 
(61,2)

0,613

≥ 37semanas 11 (39,3) 5 (50,0) 3 (27,3) 19 
(38,8)

Escala de Avaliação 
de Dor

Sim 13 (59,1) 5 (71,4) 11 (100,0) 29 
(59,2)

0,030*

Não 9 (40,0) 2 (28,6) 0 (0,0) 11 
(22,4)

Administração de Opióides 26 (92,9) 7 (70,0) 11 (100,0) 44 
(89,8) 0,062

Administração de Sedativos 18 (64,3) 8 (80,0) 9 (81,8) 35 
(71,4) 0,514

Tempo de 
internamento

< 24h 9 (32,1) 6 (60,0) 0 (0,0) 15 
(30,6) 0,006*

< 1 semana 17 (60,7) 8 (80,0) 1 (9,1) 26 
(53,1)

0,002*1 - 2 semanas 6 (21,4) 2 (20,0) 3 (27,3) 11 
(22,4)

> 2 semanas 5 (17,9) 0 (0,0) 7 (63,6) 23 
(46,9)

Causa de morte

Anomalias 
congénitas 18 (64,3) 5 (50,0) 5 (45,5) 28 

(57,1)

0,416

Prematuridade 3 (10,7) 2 (20,0) 4 (36,4) 9 (18,4)

Infeção 5 (17,9) 1 (10,0) 2 (18,2) 8 (16,3)

Outras 2 (7,1) 2 (20,0) 0 (0,0) 4 (8,2)

Autorização para autópsia 22 (78,6) 7 (70,0) 5 (45,5) 34 
(69,4) 0,141

Presença dos pais 
no momento da 
morte

Sim 6 (26,1) 4 (80,0) 7 (77,8) 17 
(45,9)

0,006*
Não 17 (73,9) 1 (20,0) 2 (22,2) 20 

(54,1)
*p < 0,05 (Fisher’s Exact Test)
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	 No que diz respeito à metodologia do processo de de-
cisão, na amostra de 2010-12 houve registo de reunião 
dos pais com o neonatologista em 34 (69,4%) casos. Foi 
transmitida aos pais, seriadamente, toda a informação dis-
ponível sobre a situação clínica dos respetivos filhos, tendo 
sido assegurada a partilha da responsabilidade pela deci-
são proposta pelos clínicos, procurando sempre respeitar a 
sensibilidade ética, expectativas e contexto sócio-cultural 
dos primeiros. Não se verificaram divergências ou conflitos 
nos casos em que a decisão de abstenção ou suspensão 
terapêutica foi proposta, e em nenhum dos casos houve 
recurso ao poder judicial ou à Comissão de Ética. Existiram 
duas reuniões interdisciplinares (uma delas com a Cardio-
logia Pediátrica e a outra com a Oncologia Pediátrica) para 

discutir a melhor abordagem terapêutica a seguir e ou as 
atitudes a tomar.
	 Foi prestado todo o apoio possível aos pais no sentido 
de aliviar o sofrimento e permitir uma envolvência dinâmi-
ca no processo de vivência da doença ou da morte dos 
recém-nascidos, fomentando a criação de memórias (por 
exemplo, através da fotografia) e atribuição de significados. 
Assim, para dois casos foi chamada a presença do capelão 
hospitalar, para três casos foi oferecido acompanhamento 
psicológico aos pais e registaram-se nove visitas de famili-
ares próximos do recém-nascido. 
	 A presença dos pais no momento da morte, segurando o 
filho nos braços, foi incentivada pelos profissionais de saú-
de, havendo registo da mesma em seis casos (12,5%) em 

Tabela 3 - Evolução das atitudes terapêuticas ao longo de três décadas.

1992-95 
(n = 163) n(%)  

2002-05
(n = 93) n(%)

2010-12
(n = 49) n(%) 

Valor  
de p*

PCR irreversível a manobras de reanimação 94 (57,7) 41 (44,1) 28 (57,1) 0,095

Medidas de abstenção/suspensão terapêutica 54 (33,1) 48 (51,6) 22 (44,9) 0,012*

Decisão de Não Reanimar (DNR) 15 (9,3) 4 (4,3) 8 (16,3) 0,055

Registo da tomada de decisão por abstenção/suspensão 
terapêutica  e cuidados paliativos 1 (0,61) 7 (7,53) 14 (28,6) < 0,001*

Manuseamento da dor

Escala de Avaliação 
de Dor Neonatal 0 (0,0) 47 (50,5) 26 (53,1) < 0,001*

Opióides 41 (25,5) 62 (66,7) 44 (89,8) < 0,001*

Sedativos 61 (37,4) 53 (57,0) 35 (71,4) < 0,001*

Tomada de decisão

Reunião pais-neonatologia 62 (38,04) 56 (60,22) 34 (69,4) < 0,001*

Recurso a comissão 
de ética 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)

Recurso ao poder judicial 1 (0,61) 0 (0,0) 0 (0,0)

Reunião interdisciplinar 0 (0,0) 0 (0,0) 2 (4,1)

Apoio familiar

Presença de capelão 16 (9,8) 28 (30,1) 2 (4,1) < 0,001*

Apoio psicológico 0 (0,0) 0 (0,0) 3 (6,1) 0,004**

Visita de familiares próximos 19 (11,7) 30 (32,3) 9 (18,4) < 0,001*

Circunstâncias da morte

Presença dos pais 6 (12,5) 20 (27,0) 17 (34,7) 0,003*

Autorização para autópsia 78 (69,6) 42 (45,7) 34 (69,4) 0,001*

Batismo de urgência 7 (30,4) 34 (54,8) 18 (36,7) < 0,001*

*p < 0,05 (Pearson Chi Square); **p < 0,05 (Fisher’s Exact Test)  
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1992-95, 20 (27,0%) em 2002-02 e 17 (34,7%) em 2010-
12; relativamente à autópsia do recém-nascido, esta foi au-
torizada em 78 (69,6%) casos em 1992-95, 42 (45,7%) em 
2002-05 e 34 (69,4%) em 2010-12 (Tabela 3). Na totalidade 
dos casos das três amostras os pais estiveram presentes 
em 25 (36,2%) óbitos na sequência dos quais foram toma-
das medidas de abstenção/suspensão terapêutica e em 16 
(19,0%) daqueles que faleceram por PCR irreversível às 
manobras de Reanimação. Neste último grupo foi autoriza-
da a autópsia em 95 (70,4%) casos, o que se verificou em 
52 (49,1%) daqueles submetidos a medidas de abstenção 
ou suspensão de tratamento. 

DISCUSSÃO 
	 Tem sido descrito na literatura que a maior parte das 
mortes numa UCIN é precedida pela decisão de abster ou 
suspender determinado tratamento,29-31 no entanto, neste 
estudo verificamos que o ‘modo de morrer’ mais frequente 
foi a PCR irreversível às manobras de reanimação, obser-
vando-se mortes por abstenção ou suspensão de trata-
mento em 44,4% casos. Sendo discutível se estes óbitos 
traduzem ou não o culminar de um processo de investimen-
to potencialmente excessivo, é menos controverso afirmar 
que estas diferenças ilustram provavelmente o facto de 
um grande número desses óbitos ocorrer no decorrer da 
investigação de um diagnóstico, avaliação de prognóstico 
ou mesmo intervenção terapêutica, dadas as patologias da 
população estudada (Tabela 2). 
	 Podem também refletir divergências culturais, religio-
sas, sociais e étnicas, quer entre o Norte e o Sul da Eu-
ropa, quer mesmo entre diferentes países mediterrâneos, 
como é documentado na literatura.21,32 Além disso, salien-
tamos naturalmente a existência de obstáculos importantes 
à implementação de medidas não curativas numa fase tão 
precoce do desenvolvimento humano, particularmente a 
ausência de protocolo a ser seguido pelos elementos da 
UCIN estudada.15,33

	 Não obstante o facto de as mortes por abstenção ou 
suspensão terapêutica serem ainda uma minoria, além de 
a morte por PCR irreversível às manobras de reanimação 
ter sido semelhante nos diferentes períodos analisados, 
verificamos um aumento das medidas de limitação tera-
pêutica comparativamente com o grupo de 1992-1995 e a 
mesma tendência para a decisão de não reanimar (DNR) 
(Tabela 3). Também observamos um aumento significativo 
dos registos da tomada de decisão pelas atitudes de limi-
tação terapêutica e cuidados paliativos ao longo das três 
décadas analisadas (Tabela 3). Atendendo a que as pato-
logias de base não foram significativamente diferentes nos 
três períodos analisados, consideramos que estas diferen-
ças refletem uma integração progressiva das atitudes de 
limitação terapêutica ao nível das práticas médicas, parti-
cularmente no que diz respeito aos cuidados paliativos.
	 Com o objetivo de tentar perceber que fatores poderiam 
influenciar o ‘modo de morrer’ em cada caso analisamos as 
variáveis: idade gestacional, reanimação na sala de partos, 
tempo de internamento e causa de morte. Encontramos di-

ferenças estatisticamente significativas apenas para o tem-
po de internamento (Tabela 2), que será discutido adian-
te. Estes resultados refletem provavelmente a ausência 
de protocolos, bem como de programas de formação que 
imprimam à integração dos cuidados paliativos uma ade-
quada uniformização, mas também apelam à necessidade 
de ponderar as circunstâncias clínicas e necessidades de 
cada recém-nascido individualmente.17,25,34,35

	 Concretamente, os resultados observados não pare-
ceram sustentar uma relação entre a causa de morte e o 
‘modo de morrer’ (p = 0,416), algo que seria expectável uma 
vez que os critérios para instituição de cuidados não cura-
tivos se baseiam naturalmente na patologia de base.11,13 
Esta dificuldade em estabelecer uma relação entre a cau-
sa de morte e o ‘modo de morrer’ pode ser explicada pela 
dificuldade em estabelecer atempadamente um diagnós-
tico preciso ou definir um prognóstico adequado ou pela 
imprevisibilidade do desfecho clínico decorrente de com-
plicações cirúrgicas inesperadas ou intercorrências relacio-
nadas com os procedimentos complementares realizados 
no peri-operatório. Salientamos novamente a importância 
de as decisões que referem à limitação do intensivismo e 
obstinação terapêutica em Neonatologia deverem atender 
às necessidades individuais de cada recém-nascido e não 
apenas ao diagnóstico ou prognóstico. Esta ideia sustenta 
a integração de cuidados paliativos em combinação com os 
cuidados curativos, numa fase precoce da doença.13 
	 Um dos obstáculos à implementação dos cuidados pa-
liativos prende-se com a incerteza da patologia neonatal, 
particularmente notória nos grandes prematuros, pela in-
definição prognóstica devido à imaturidade fisiológica do 
recém-nascido, à qual se acrescenta a necessidade de 
tempo para as reuniões entre os profissionais de saúde 
e comunicação da decisão aos pais.36 Uma vez que gran-
de parte das mortes por PCR irreversível às manobras de 
reanimação ocorreu na primeira semana de internamen-
to, ao passo que a maioria dos óbitos após suspensão de 
tratamento ocorreu após duas semanas de internamento 
(Tabela 2), concluímos que o tempo é determinante para a 
adoção de medidas de limitação terapêutica e integração 
dos cuidados paliativos. 
	 A decisão de suspender um tratamento e iniciar cuida-
dos paliativos envolve questões éticas importantes, impli-
cando reconhecer em contexto clínico se uma determinada 
intervenção é benéfica ou se é prejudicial, se respeita a 
autonomia do doente, família e a do médico e se atende 
ao conceito de justiça distributiva.37 Determinar em que 
momento ‘permitir uma morte natural’ deve substituir o 
intensivismo terapêutico duma UCIN, quem deve decidir, 
que medidas devem ser suspensas ou limitadas, quando 
e por quem, é igualmente controverso. Uma das situações 
que tem gerado alguma controvérsia diz respeito à nutrição 
artificial,38 no entanto a tendência tem sido para a manter 
salvo os casos em que cause desconforto ou sofrimento 
ao recém-nascido.37 Nesta UCIN verificou-se que quando 
se opta pelos cuidados paliativos é prática continuar a ali-
mentação, quer oral quer parentérica, verificando-se um 
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incentivo à amamentação quando tal é possível. No que 
diz respeito a outras medidas de suporte vital suspensas, a 
suspensão da ventilação mecânica ou diminuição dos pa-
râmetros ventilatórios foi a atitude mais frequente, o que 
vem de encontro ao descrito na literatura.18 
	 Nos últimos anos vários estudos têm abordado o im-
pacto das manipulações dolorosas no recém-nascido, sa-
lientando os seus potenciais efeitos a curto e longo prazo. 
Admitindo que o recém-nascido é sujeito de afetividade, 
quando se pretende uma abordagem integrada e individua-
lizada dos cuidados em fim de vida é premente que se co-
loque ênfase no reconhecimento e alívio da dor. A literatura 
revela contudo que a abordagem da dor ao longo dos últi-
mos anos nem sempre tem sido adequada.39-44 Neste estu-
do verificou-se um aumento significativo do uso de escalas 
de avaliação de dor neonatal e administração de opióides e 
sedativos, quando comparados os três períodos analisados 
(Tabela 3). Embora a adequação da abordagem da dor não 
se possa limitar às medidas farmacológicas, admitimos que 
estes resultados refletem a integração da filosofia dos cui-
dados paliativos na prática clínica da UCIN estudada. Des-
tacamos também que se verificou um maior uso de escala 
de avaliação de dor neonatal no grupo dos falecidos por 
suspensão de tratamento, comparativamente com aqueles 
que faleceram após PCR irreversível às manobras (Tabela 
2). Este facto pode ilustrar uma maior preocupação com o 
alívio da dor numa fase em que a cura já não expectável.
	 Atendendo a que a principal causa de morte numa 
UCIN são as malformações congénitas, e uma vez que o 
DPN é cada vez mais preciso e acessível,3 tem-se colo-
cado a questão de iniciar os cuidados paliativos antes do 
nascimento, implicando uma relação obstetrícia-neonatolo-
gia.18,45 Neste estudo verificamos que um elevado número 
de mortes por anomalia congénita e, destes, uma percenta-
gem significativa, tinha DPN, pelo que também nesta UCIN 
será pertinente abordar esta questão, que pode passar 
também pela decisão de não reanimação na sala de par-
tos.46 
	 O papel da família é central no que refere ao fim de vida 
de um recém-nascido.22 Apesar de se ter registado que a 
maior parte dos pais reuniu com o neonatologista (Tabela 
3), o envolvimento dos pais no processo de decisão não 
pôde ser analisado com precisão apenas com base na in-
formação documentada. Este facto, associado à subjetivi-
dade do observador e dispersão do registo de informação 
poderá explicar uma aparente diminuição da presença de 
capelão, da permissão para visita de familiares próximos 
e batismo de urgência na amostra estudada comparativa-
mente com as anteriores. Em 2010-2012 registaram-se os 
primeiros casos de apoio psicológico, bem como as pri-
meiras reuniões interdisciplinares (Tabela 3). Registou-se 
simultaneamente um aumento da presença dos pais no 
momento da morte (Tabela 3), que pode ser explicado pelo 
maior número de recém-nascidos em cuidados paliativos. 
Consideramos que o envolvimento dos pais nas situações 
de limitação terapêutica abre possibilidade à atribuição de 
significados face a uma situação de fim de vida, dignifica a 

vivência da doença e da morte e facilita posteriormente o 
processo de luto, devendo por isso ser incentivado.
	 Uma das limitações deste estudo diz naturalmente res-
peito ao seu carácter retrospetivo, estando dependente da 
documentação das informações em processos clínicos. 
Além disso, o trabalho implicou um elevado grau de subje-
tividade, dado que a maior parte dos dados não dispensou 
a interpretação pessoal dos observadores e foram compa-
radas amostras analisadas por observadores diferentes e 
nem sempre usando a mesma metodologia. Para os casos 
mais ambíguos foi solicitada a colaboração dos médicos 
que assistiram os respetivos recém-nascidos, no entanto 
não se pode excluir completamente algum efeito confun-
didor. Futuramente a realização de um estudo prospetivo 
poderá ultrapassar algumas destas limitações.
	 Finalmente, a escassez de estudos que abordem a te-
mática do fim de vida em Neonatologia adaptada à realida-
de portuguesa impossibilitou análises mais exatas da evo-
lução das atitudes ao longo do tempo. Consideramos por 
isso pertinente incentivar a investigação e formação nesta 
área com enorme impacto ao nível das práticas e atitudes 
médicas no contexto de uma medicina intensiva em início 
e, simultaneamente, em fim de vida. 

CONCLUSÕES 
	 A PCR irreversível às manobras de reanimação foi o 
‘modo de morrer’ predominante na população estudada, o 
que se deve provavelmente às doenças da população es-
tudada, implicando que os óbitos ocorram no decorrer da 
investigação de um diagnóstico ou avaliação de um prog-
nóstico adequado. Contudo, salientamos que as medidas 
de suspensão ou abstenção terapêutica devem atender 
às necessidades individuais e não apenas à patologia de 
base.
	 Este estudo apresenta resultados que refletem uma 
maior abertura para a integração de medidas de limitação 
terapêutica e cuidados paliativos no decorrer dos últimos 
anos. Destacamos o aumento do número de registos de 
decisões de limitação terapêutica e de cuidados paliativos, 
decisão de não reanimar (DNR), prática de analgesia e se-
dação e uso da escala de avaliação de dor neonatal, reu-
niões interdisciplinares, apoio psicológico aos pais e pre-
sença dos pais no momento da morte. 
	 Não obstante, há ainda muito a desenvolver, nomea-
damente no que diz respeito à formação, investigação e 
criação de protocolos que permitam uma uniformização 
das práticas e atitudes nas situações em que a suspensão 
e ou abstenção de tratamento se coloca. 
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