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RESUMO

Objetivo: Identificar a introdugdo de cuidados paliativos (CP) em recém-nascidos (RNs) falecidos em
um hospital publico do Distrito Federal, segundo critérios da Associacdo Pediatrica para Cuidados
Paliativos (ACT) e do Royal College de Pediatria e Satide da Crianga (RCPCH). Métodos: Estudo
observacional retrospectivo realizado em um hospital secundério da capital do pais entre janeiro de
2022 e dezembro de 2024, incluindo recém-nascidos falecidos na unidade neonatal, analisando dados
pré-natais, condi¢des de nascimento, diagnosticos, intervengdes, causas de obito e elegibilidade para
CP. Os pacientes foram classificados segundo critérios do RCPCH. Resultados: Dos 9.901
nascimentos, 71 RNs foram incluidos no estudo (0,7%). Predominaram prematuros extremos (41%)
de muito baixo peso (<1.000 g - 52%). A média de sobrevida foi de 5,1 dias, sendo que 50,7% dos
Obitos ocorreram nas primeiras 72 horas. As principais causas foram infec¢do (46 casos),

e
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prematuridade (43) e anomalias congénitas (13). Embora todos os pacientes apresentassem critérios
para CP, apenas 16,9% tiveram registro formal de indicagdo e 26,7% limitacdo de cuidados. A
participagdo familiar foi documentada em 32,4% dos casos. Pela classificagio RCPCH, 13 RNs foram
enquadrados no grupo I, 21 no grupo II, 8 no grupo III e 29 no grupo I'V. Conclusdo: Apesar da clara
elegibilidade para cuidados paliativos, a maioria dos RNs recebeu intervengdes intensivas invasivas.
A implementagdo de protocolos padronizados de cuidados paliativos neonatais ¢ essencial para
garantir conforto, alivio do sofrimento, preservacao da dignidade e integra¢ao do apoio familiar e da
tomada de decisdo ética. A capacitacdo das equipes de satde e a promog¢ao da conscientizagao das
familias s3o fundamentais para humanizar o cuidado neonatal e facilitar a transicdo adequada de
abordagens curativas para paliativas.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Neonatais. Recém-Nascido. Assisténcia Humanizada.
Cuidados de Fim da Vida. Critérios de Vulnerabilidade.

ABSTRACT

Objective: To identify the introduction of palliative care (PC) in deceased newborns (NBs) in a public
hospital in the Federal District, according to criteria from the Pediatric Association for Palliative Care
(ACT) and the Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH). Methods: A retrospective
observational study was conducted in a secondary hospital in the nation's capital between January
2022 and December 2024, including newborns who died in the neonatal unit, analyzing prenatal data,
birth conditions, diagnoses, interventions, causes of death, and eligibility for PC. Patients were
classified according to RCPCH criteria. Results: Of the 9,901 births, 71 NBs were included in the
study (0.7%). Extremely premature infants (41%) with very low birth weight (<1,000 g - 52%)
predominated. The mean survival time was 5.1 days, with 50.7% of deaths occurring within the first
72 hours. The main causes were infection (46 cases), prematurity (43), and congenital anomalies (13).
Although all patients met the criteria for palliative care, only 16.9% had a formal indication and
26.7% had limitations in care. Family participation was documented in 32.4% of cases. According to
the RCPCH classification, 13 newborns were classified in group I, 21 in group II, 8 in group III, and
29 in group IV. Conclusion: Despite clear eligibility for palliative care, most newborns received
intensive invasive interventions. The implementation of standardized neonatal palliative care
protocols is essential to ensure comfort, relief of suffering, preservation of dignity, and integration of
family support and ethical decision-making. Training healthcare teams and promoting family
awareness are fundamental to humanizing neonatal care and facilitating the appropriate transition
from curative to palliative approaches.

Keywords: Neonatal Palliative Care. Newborn. Humanized Care. End-of-Life Care. Vulnerability
Criteria.

RESUMEN

Objetivo: Identificar la introduccion de cuidados paliativos (CP) en recién nacidos fallecidos (RN) en
un hospital publico del Distrito Federal, segun criterios de la Asociacion Pediatrica de Cuidados
Paliativos (ACT) y el Colegio Real de Pediatria y Salud Infantil (RCPCH). Métodos: Estudio
observacional retrospectivo realizado en un hospital de segundo nivel de la capital del pais entre enero
de 2022 y diciembre de 2024, incluyendo recién nacidos fallecidos en la unidad neonatal, analizando
datos prenatales, condiciones de nacimiento, diagnésticos, intervenciones, causas de muerte y
elegibilidad para CP. Los pacientes fueron clasificados segun criterios del RCPCH. Resultados: De
los 9.901 nacimientos, 71 RN fueron incluidos en el estudio (0,7%). Predominaron los prematuros
extremos (41%) con muy bajo peso al nacer (<1.000 g - 52%). El tiempo medio de supervivencia fue
de 5,1 dias, y el 50,7% de las muertes ocurrieron dentro de las primeras 72 horas. Las principales
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causas fueron infeccion (46 casos), prematuridad (43) y anomalias congénitas (13). Si bien todos los
pacientes cumplian los criterios para cuidados paliativos, solo el 16,9% tenia una indicacion formal
y el 26,7% presentaba limitaciones en la atencion. Se document? la participacion familiar en el 32,4%
de los casos. Segun la clasificacion RCPCH, 13 recién nacidos se clasificaron en el grupo I, 21 en el
grupo II, 8 en el grupo III y 29 en el grupo IV. Conclusion: A pesar de la clara elegibilidad para
cuidados paliativos, la mayoria de los recién nacidos recibieron intervenciones invasivas intensivas.
La implementacion de protocolos estandarizados de cuidados paliativos neonatales es esencial para
garantizar el confort, el alivio del sufrimiento, la preservacion de la dignidad y la integracion del
apoyo familiar y la toma de decisiones éticas. La capacitacion de los equipos de atencion médica y la
promocion de la conciencia familiar son fundamentales para humanizar la atencion neonatal y facilitar
la transicion adecuada de los enfoques curativos a los paliativos.

Palabras clave: Cuidados Paliativos Neonatales. Recién Nacido. Cuidados Humanizados. Cuidados
al Final de la Vida. Criterios de Vulnerabilidad.
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1 INTRODUCAO

O conceito de cuidados paliativos (CP) surgiu na década de 1960 com o trabalho de Cicely
Saunders, voltado inicialmente a pacientes oncologicos terminais, sendo formalizado pela
Organizagao Mundial de Saude (OMS) somente em 1990. Atualmente, define-se CP como abordagem
destinada a melhorar a qualidade de vida de pacientes e suas familias diante de doencas
potencialmente fatais, com prevenc¢ao e alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual.
No Brasil, o Sistema Unico de Saude (SUS) incorporou o tema em 2002, e o Codigo de Etica Médica
de 2009 passou a reconhecer a obrigatoriedade de cuidados paliativos em situagdes irreversiveis ou
terminais.'

No contexto pedidtrico, a OMS conceituou os Cuidados Paliativos pediatricos (CPP) como
cuidados ativos e totais a crianca com condi¢des limitantes ou ameacgadoras a vida, desde o
diagndstico até além da morte, incluindo suporte a familia. Os CPP enfatizam comunicacado, decisao
compartilhada, manejo de sintomas e apoio psicossocial, podendo coexistir com terapias curativas.
Sua complexidade decorre da variabilidade do progndstico, multiplicidade de diagnoésticos, aspectos
éticos e legais e escassez de profissionais capacitados. >

Em neonatologia e perinatalogia, os avancos tecnoldgicos aumentaram a sobrevivéncia de
prematuros extremos, mas também elevaram a morbidade e o risco de incapacidades graves. Muitos
recém-nascidos permanecem vivos por breves periodos com sofrimento significativo, demandando
limitagdo terapéutica ética quando intervengdes se tornam fiteis. ° O Cuidado Paliativo Perinatal
inclui planejamento e suporte desde o pré-natal para recém-nascidos com prematuridade extrema,
anomalias congénitas incompativeis com a vida ou progndstico letal. Protocolos internacionais e
nacionais indicam limites de viabilidade (menor que 23 semanas ou menor que 500g) para medidas
intensivas, oferecendo apenas conforto. &7

A bioética fundamenta o CP, respeitando dignidade, autonomia, justi¢a, beneficéncia e nao

J4

maleficéncia. No contexto neonatal, a autonomia ¢ mediada pelos pais ou responsaveis legais,
exigindo comunicacio clara, informagio completa e consentimento informado. *

Os entraves a implementacdo incluem aceitagdo da morte de recém-nascidos, conflitos éticos
e emocionais da equipe, receios legais, caréncia de capacitacdo profissional e desafios de
comunicacao com familias. Diferengas culturais, religiosas e socioecondmicas também interferem na
tomada de decisao, e a interpretacao equivocada de CP como limitacao de cuidado e assisténcia pode
gerar resisténcia. O principal desafio ¢ equilibrar esfor¢os terapéuticos com cuidados dignos, evitando

prolongamento fuatil da vida (distanésia) e promovendo alivio do sofrimento neonatal e familiar.®”
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A tomada de decisao ética ¢ um desafio constante no assunto. Identificar o momento adequado
para a transi¢ao de intervengdes curativas para paliativas requer uma avaliagcdo cuidadosa e sensivel,
considerando os principios de beneficéncia e ndo maleficéncia. A participagdo ativa da familia nesse
processo ¢ fundamental, garantindo que as decisdes sejam compartilhadas e respeitem os valores e
desejos dos pais. 1°

Na América Latina, a classificacdo mais utilizada como instrumento para a indicagao dos CPP
¢ a apresentada pela Associacdo Pediatrica para Cuidados Paliativos (ACT) e pelo Royal College de
Pediatria e Satde da Crianga (RCPCH) do Reino Unido. Nesta classificagdo, os pacientes sdao
divididos em quatro grupos: 1) Condigdes para as quais o tratamento curativo é possivel, mas pode
falhar; 2) Condig¢des sem chances realistas de cura da doenga, mas cuja sobrevivéncia pode ser
prolongada significativamente; 3) Doencas progressivas sem chances realistas de cura; e 4) Doengas
ndo progressivas, mas irreversiveis.!!!?

A classificagdo de Wigglesworth ¢ utilizada para estudar causas de Obito neonatal,
relacionando-as a assisténcia pré-natal, perinatal e neonatal. Protocolos de CPP, como o da ACT-
RCPCH, organizam pacientes em quatro grupos elegiveis, com possibilidade de migragdo entre
categorias conforme evolugdo clinica, permitindo cuidados individualizados, integrados a

intervengdes curativas ou paliativas, seguindo o modelo “Gravata-Borboleta”. &!3!4

Figura 1 - Modelo “Gravata-Borboleta” de introduggo de cuidados paliativos

Reabilitagg,

Manejo da
doenca Dor e controle de sintomas Cuidado
(tratan?ento Plans de Caldads - Paliativo
curativo) e

Cuidados g8

Luto/Perda .

—

Fonte: ACT-RCPCH (2018); traducéo livre pelo autor deste trabalho.

Este estudo tem como objetivo principal identificar a oportunidade de introdugdo de cuidados
paliativos em recém-nascidos atendidos em um hospital publico de atencdo neonatal tercidria, de

acordo com os critérios da ACT e do RCPCH.
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2 MATERIAL E METODO

Estudo descritivo realizado com recém-nascidos falecidos em uma unidade neonatal do
Distrito Federal entre janeiro de 2022 ¢ dezembro de 2024. Os dados foram coletados por meio da
revisdo de prontudrios eletronicos utilizados pela rede publica local.

Foram incluidos recém-nascidos de ambos os sexos que faleceram na unidade neonatal de um
hospital com aten¢ao neonatal tercidria, dentro do periodo citado. Excluiram-se pacientes que
faleceram apods o periodo neonatal (mais de 28 dias de vida), aqueles assistidos parcialmente em
outras unidades de satde e recém-nascidos com idade gestacional menor ou igual a 22 semanas,
configurando abortamento segundo OMS e Federacdo Brasileira das Associagdes de Ginecologia e
Obstetricia (FEBRASGO).

As variaveis descritas incluiram dados demograficos, pré-natais, condi¢des de nascimento,
diagndsticos, intervengdes terapéuticas, causa do obito, indica¢do de cuidados paliativos e realizacao
de necropsia.

Todos os pacientes foram classificados segundo critérios do Royal College de Pediatria e
Satde da Crianca do Reino Unido. Os dados foram apresentados em frequéncias absolutas e
percentuais, para comparagdo com aqueles descritos pela literatura especifica. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica local (Parecer n° 6.721.313) e dispensou o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) por tratar-se de coleta indireta de dados.

3 RESULTADOS

Durante o periodo de janeiro de 2022 a dezembro de 2024, foram constatados, no servico, 101
obitos de recém-nascidos (RNs). Destes, 8 ocorreram em setores distintos da unidade neonatal, 3
nasceram fora do hospital e 12 com idade gestacional inadequada, sendo excluidos da pesquisa. A
unidade neonatal registrou 9.901 nascimentos neste periodo. Dos 78 Obitos que atenderam aos
critérios de inclusdo, 7 foram excluidos por dados insuficientes no prontuario clinico, totalizando 71
pacientes incluidos (0,7% dos nascimentos). Dentre esses, 41 RNs eram do género feminino (57,7%)
¢ 30 do masculino (42,3%). Vinte e um (29,5%) 6bitos ocorreram no centro obstétrico e 50 (70,5%)
na UTI neonatal.

Os dados maternos demonstram que 11 maes (16%) nao realizaram pré-natal. Das 57 que
realizaram, 35 (61,4%) tiveram menos de 6 consultas e 22 (38,6%) 6 ou mais. Em relagdo ao risco
gestacional, 29 maes (40,8%) apresentaram risco habitual, enquanto 38 foram classificadas como alto
risco, incluindo doencas hipertensivas (18), diabetes gestacional (10), infecgdes (8), tabagismo (4) e

demais condi¢des menos frequentes (Quadro 1).
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Quadro 1: Fatores de risco maternos

Fator de Risco materno n %
Doengas hipertensivas 18 25,3
Diabetes mellitus gestacional 10 14,1
Infeccdo (predominantemente urinaria) 8 11,3
Sangramento transvaginal 4 5,6

Tabagismo 4 5,6

Outras condi¢oes (SAAF, hipotireoidismo, miomatose, etc.) 6 8,5
Sem fator de risco 29 40,8

Fonte: os autores

Sobre os recém-nascidos, a idade gestacional variou de 22 a 42 semanas ¢ 6 dias, com média
de 30 semanas e 3 dias e mediana de 28 semanas e 3 dias. A classifica¢do quanto a idade gestacional:
pré-termo extremo (<28 sem) 29 RNs, muito pré-termo (28-32 sem) 17, pré-termo moderado (32-37
sem) 8, a termo 12 e pos-termo (> 40 sem) 5. O limite de viabilidade da unidade ¢ de 26 semanas,
com 21 RNs (29,5%) abaixo desse limite.

O peso do nascimento variou de 395 a 4.275 g, com média de 1.425,5 g e mediana de 975 g.
A classificagdo quanto ao pelo peso apresenta: extremo baixo peso (<1.000 g) 37 RNs, muito baixo

peso (1.000-1.500 g) 9, baixo peso (1.500-2.500 g) 11 e peso adequado (>2.500 g) 14 (Tabela 1).

Tabela 1 — Distribui¢do do peso ao nascimento

Classificacdo Faixa de peso (g) Numero de RNs (n) Percentual (%)
Extremo baixo peso <1.000 37 52,1%
Muito  baixo peso 1.000 — 1.500 9 12,7%

Baixo peso 1.500 —2.500 11 15,5%

Peso adequado >2.500 14 19,7%
Total 71 100%

Fonte: os autores

Sessenta e seis neonatos apresentavam como diagndsticos prematuridade (47), hipoxia/asfixia
perinatal (19), sindromes cromossomicas (10), cardiopatias congénitas (5) e malformacdes urinarias
(2). Todos os pacientes internados na UTIN apresentaram complicagdes multiplas, como sepse (29),
desconforto respiratorio (24), choque (17), insuficiéncia renal (16) e ictericia neonatal (12).

A média de idade no momento do 6bito foi de 5,1 dias (mediana 3 dias). Trinta e seis crinagas
(50,7%) faleceram nas primeiras 72 horas de vida, sendo 23 (63,8%) ainda nas primeiras 24h (Grafico
3). A classificag@o de evitabilidade de Wigglesworth indicou infec¢do como principal causa de dbito
(46 casos), seguida de prematuridade (43), anomalias congénitas (13) e andxia/sofrimento fetal agudo
(8). As principais causas de Obito identificadas foram infecgdes (46), prematuridade extrema (43) e
anomalias congénitas (13), sendo que, em muitos casos, as condigdes ameacadoras a vida estavam

associadas a prematuridade e a complicagdes perinatais como hipoxia e sofrimento fetal agudo.
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Quanto ao escore de Apgar, 49 bebés (69%) obtiveram Apgar < 7 no 1° minuto e 33 deles
(46,4%) mantiveram indice < 7 no 5° minuto. Somente 21 bebés tiveram Apgar aferido no 10° minuto,
e 10 deles permaneceram com indice < 7. Em 03 prontuarios, ndo foi encontrada anotagdo sobre
indice de Apgar.

\

Em relagdo a reanimacgdo cardiopulmonar (RCP), 77,5% dos bebés foram submetidos a
intervencdes imediatas, com 46 recebendo ventilacdo por pressdo positiva (VPP) e 8 sendo
submetidos também a administra¢ao de adrenalina, seguindo o protocolo de reanimagao neonatal da
SBP.

Quanto ao uso de medicamentos e dispositivos invasivos, foi observado que, no momento do
obito, a maioria dos RNs estava recebendo ventila¢ao invasiva (85,9%), e 70,4% estavam em uso de
drogas vasoativas. A administracdo de antibidticos venosos e sedoanalgesia continua também foi
frequente (70,4%), com outros tratamentos, como transfusdes de hemocomponentes (30,9%) e o uso
de surfactante (5,6%), sendo realizados conforme a gravidade dos casos.

A indica¢dao formal de “Limitagdo de Cuidados™ foi registrada 19 casos (26,7%) e a de
“Cuidados Paliativos” em 12 (16,9%), geralmente poucas horas antes do Obito. Conversas
documentadas com familiares sobre cuidados paliativos ocorreram em 23 casos (32,4%).

Os pais dos recém-nascidos estavam presentes em 33 dos oObitos estudados (46,4%). A
necropsia foi sempre oferecida, mas realizada em apenas 05 casos (7,0%).

Diante dos resultados descritos, os pacientes deste estudo foram classificados conforme os
critérios do Royal College de Pediatria e Saide da Crianga do Reino Unido para indicag@o de cuidados
paliativos '!7: grupo I (13 RNs), grupo II (21), grupo III (8) e grupo IV (29) RNs, permitindo

identificacdo precoce da necessidade de cuidados paliativos (Tabela 2).

Tabela 2: Classifica¢do segundo Royal College of Pediatrics

Grupo Critério n
I Sobrevivéncia improvavel 13

11 Sobrevivéncia  possivel, mas limitada 21
11 Doenga progressiva, com expectativa de vida curta 8
v Doenga crénica grave com risco de morte 29

Fonte: os autores

4 DISCUSSAO
O perfil epidemiologico dos recém-nascidos descritos — predominantemente prematuros
extremos, de muito baixo peso e com Apgar <7 no primeiro minuto, indicando sofrimento fetal intra-

utero e/ou no momento do parto — reflete o padrdo descrito na literatura para os Obitos neonatais.
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Apesar dos avangos perinatais e da ampliacdo do limite de viabilidade, a mortalidade entre os
extremamente prematuros permanece elevada.!>1617:18

As infecgdes foram a principal causa de 6bito, em concordancia com estudos nacionais que
identificam a sepse como causa predominante, embora outros apontem maior frequéncia de anomalias
congénitas.'*!” No Brasil, as principais causas de mortalidade neonatal — asfixia perinatal, baixo
peso, afeccdes respiratorias, infecgdes e prematuridade — sdo amplamente consideradas evitaveis
com atenc¢do adequada a gestante, ao parto e ao recém-nascido. No Distrito Federal, por exemplo, se
observa reducdo dos obitos evitaveis relacionados ao parto, porém tendéncia crescente daqueles
associados a assisténcia pré-natal inadequada, evidenciando a necessidade de aprimoramento do
cuidado gestacional. !7-2%-21

Os achados pré-natais destacam a complexidade prognostica na “zona cinzenta” (24-26
semanas e 500-599 g), em que a sobrevida ¢ incerta. Fatores como maior idade gestacional, peso
adequado, uso de corticoide antenatal, nascimento em centros especializados, administragdo de
surfactante e sexo feminino associam-se a melhor progndstico. Por outro lado, malformagdes,
gestacdo multipla, baixo peso para a idade gestacional, Apgar <5 e necessidade de reanimagdo
indicam pior evolugdo. 2> 23

A média de tempo de vida dos recém-nascidos incluidos neste estudo foi de 5,1 dias (mediana
de 3 dias), com 50,7% dos 6bitos ocorrendo nas primeiras 72 horas de vida. Esses achados evidenciam
uma elevada taxa de mortalidade neonatal precoce, superior & observada por Margola et al.?*, que
registraram 18% de Obitos nas primeiras 48 horas, e semelhante a descrita por Soares et al. %>, com
53,1% de 6bitos na primeira semana, sendo 57,7% nas primeiras 24 horas. Em estudo realizado no
Nordeste do Brasil, 9,4% dos neonatos faleceram nas primeiras 24 horas, sendo apontados como
fatores determinantes a qualidade do atendimento perinatal, as variaveis biologicas (peso ao nascer e
sexo masculino) e a assisténcia ao trabalho de parto e ao parto.?®

Apesar da clara elegibilidade de muitos recém-nascidos para cuidados paliativos (CP), a
pratica clinica ainda privilegia intervengdes intensivas potencialmente futeis. O foco na ortotandsia,
com priorizacdo do conforto, controle de sintomas e suporte familiar, ¢ essencial para reduzir o
sofrimento e respeitar principios éticos, juridicos e humanos. 2”-2® A limitagdo do suporte vital, quando
indicada, deve centrar-se em conforto e dignidade, incluindo manejo da dor, sedagao, nutrigao voltada
ao conforto e suporte respiratorio proporcional.

A comunicacdo sensivel e culturalmente adequada, associada a reunides interdisciplinares,

fortalece a coesdo da equipe, minimiza conflitos e amplia o suporte familiar. A formagdo em CP —

nos niveis basico, intermediario e especializado — ¢ determinante para a qualidade da assisténcia. A

~
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presencga e participagdo dos pais no cuidado, incluindo amamentacao e conforto fisico, contribui para
um processo de luto mais saudavel e uma experiéncia mais digna para o neonato. > %2

O perfil dos recém-nascidos falecidos nesta pesquisa revela predominancia de prematuros
extremos com muito baixo peso e hipdxia neonatal, que morreram majoritariamente por causas
infecciosas antes das 72 horas de vida, todos elegiveis para cuidados paliativos, embora a maioria
tenha recebido intervengdes intensivas invasivas e reanimagao. A limitagdo dos cuidados foi pouco
aplicada, e o registro formal da comunicagdo sobre o progndstico grave alcangou menos da metade
das familias. Constatou-se que o limite de viabilidade foi proximo da literatura. Recomenda-se a plena
execugdo de protocolos padronizados para uniformizar o atendimento, reduzir intervencdes futeis e
promover cuidados que valorizem o conforto, o alivio de sintomas e o suporte familiar, além de

enfatizar a importancia da formagdo especifica da equipe multidisciplinar para ampliar a

implementagao desses no contexto neonatal.
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