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RESUMO

Objetivos: investigar e discutir publicações acerca do suporte relacionado ao luto de pais que vivenciam a perda do filho neonato. 
Material e método: revisão crítica de literatura com busca nas bases de dados CINAHL, Embase, PubMed, PsycINFO e Scopus, de artigos 
publicados entre janeiro de 2010 e julho de 2017, utilizando análise temática para o tratamento dos dados coletados. Resultados: foram 
construídas três categorias temáticas: 1) apoio e suporte aos pais que vivenciam a experiência da perda do filho neonato; 2) sentimentos 
dos pais ante situações de morte e desfechos do luto e 3) participação dos pais no processo de tratamento e prognóstico do filho. Foram 
destacadas algumas necessidades: melhor preparo dos profissionais, comunicação adequada, formação de memória do neonato, envolvi-
mento dos pais no processo de morte. Conclusões: a diversidade cultural na experiência de luto fica evidente e deve ser considerada no 
cuidado ao enlutado; a continuação do vínculo com familiares após o processo de morte/morrer do neonato pode ser fonte de prevenção 
de transtornos durante o luto. Refletir sobre diretrizes, políticas e formação curricular ampliada pode trazer diferencial à equipe de saúde 
na assistência ao luto e, portanto, à saúde mental.

PALAVRAS-CHAVE

Acontecimentos que mudam a vida; neonatologia; pais; pesar; recém-nascido (Fonte: DeCS).
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Soporte a los padres que vivencian
la pérdida del hijo neonato:

revisión de literatura

RESUMEN

Objetivos: investigar y discutir publicaciones acerca del soporte relacionado al duelo de padres que vivencian la pérdida del hijo 
neonato. Material y método: revisión crítica de literatura con búsqueda en las bases de datos CINAHL, Embase, PubMed, PsycINFO y 
Scopus, de artículos publicados entre enero del 2010 y julio del 2017, utilizando análisis temática para el tratamiento de los datos reco-
lectados. Resultados: se diseñaron tres categorías temáticas: 1) apoyo y soporte a los padres que vivencian la experiencia de la pérdida 
del hijo neonato; 2) sentimientos de los padres ante situaciones de muerte y duelo, y 3) participación de los padres en el proceso de 
tratamiento y pronóstico del hijo. Se destacaron algunas necesidades: mejor preparación de los profesionales, comunicación adecuada; 
formación de memoria del neonato, vínculo de los padres en el proceso de muerte. Conclusiones: se evidencia la diversidad cultural en 
la experiencia de duelo, la que se debe considerar en el cuidado al enlutado; la continuidad del vínculo con familiares luego del proceso 
de muerte/morir del neonato puede ser fuente de prevención de trastornos durante el duelo. Reflexionar sobre directrices, políticas y 
formación curricular ampliada puede traer diferencial al equipo de salud en la asistencia al duelo y, por ende, a la salud mental.

PALABRAS CLAVE

Hechos que cambian la vida; neonatología; padres; pesar; recién nascido (Fuente: DeCS).
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Support for Parents who Experience
the Loss of a Newborn Child:

A Literature Review

ABSTRACT

Objectives: Research and discuss publications on support for grieving parents who have lost a newborn child. Materials and 
method: The CINAHL, Embassy, PubMed, PsycINFO and Scopus databases were searched for a critical review of literature. The focus 
was on articles published between January 2010 and July 2017. The collected data were subject to a thematic analysis. Results: Three 
thematic categories were created: 1) support and assistance for parents who experience the loss of a newborn child; 2) the feelings of 
parents in situations involving death and grief; and 3) participation of the parents in their child’s treatment and prognosis. Several needs 
were highlighted; namely, better preparation on the part of medical professionals, adequate communication, formation of a memory of the 
newborn, the parental bond in the process of death. Conclusions: Cultural diversity is evident in the mourning experience and should be 
taken into account when caring for the mourner. The continuity of the bond with family members after the death / dying process involving 
a newborn can help to prevent disorders during grief. Reflecting on guidelines, policies and expanded curricular training can make a 
difference for the health team in terms of assistance during grief and also when it comes to mental health.

KEYWORDS

Life-changing events; neonatology; parents; to weigh; newborn child (Source: DeCS).

AÑO 18 - VOL. 18 Nº 1 - CHÍA, COLOMBIA - MARZO 2018  l  80-94



83

Suporte aos pais que vivenciam a perda do filho neonato: revisão de literatura  l  Larissa Rodrigues Lari e outros

Introdução	

A morte de um filho traz grande impacto na vida dos pais, 
em âmbito pessoal, conjugal, familiar e social (1-5). Há caracte-
rísticas particulares quando esse filho é um neonato, por terem 
sido repentinamente truncadas as expectativas criadas durante a 
gestação (1-6). 

A morte neonatal não parece ter lógica diante dos avanços 
científicos e tecnológicos na área de assistência à saúde, tanto no 
acompanhamento pré-natal do setor primário quanto no contexto 
da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (Utin).

As mortes dos bebês no período perinatal têm ocorrência re-
gistrada por volta de 2,6 milhões por ano no mundo (7). Cada uma 
dessas mortes é acompanhada por grande tristeza e aflição, não 
só para os pais e familiares (8), como também para os profissio-
nais de saúde. 

Além dos pais, todos os parentes podem carregar sintomas 
psicológicos negativos no período pós-morte (9-10) e são vistas 
consequências extensas nas famílias (11). Existem gastos econô-
micos com a morte: despesas com funerais e investigação da 
causa, mas o maior custo é inatingível, pois está relacionado com 
tristeza, ansiedade e medo, o que evidencia a necessidade de es-
tratégias de apoio a essa população (12-14). 

Durante o luto, pode haver experiências de ansiedade, es-
tresse pós-traumático, ideação suicida, pânico e fobias (15-16), 
depressão, aumento do risco para diabetes e câncer, internações 
psiquiátricas e suicídio (17). Assim, estudar o período perinatal 
é fundamental para pensarmos sobre a adequada assistência a 
esse grupo (18), especialmente acerca da saúde mental com foco 
na prevenção de agravos de saúde individual e de caráter social. 

A literatura atual aponta a existência de lacuna no conhe-
cimento dos cuidados de saúde mental perinatal. Portanto, são 
necessários estudos que possam preenchê-la assim como a uti-
lização destes para formular ações direcionadas ao cuidado des-
sas mulheres e de seus familiares (19).

Então, destacamos como objetivo deste estudo investigar e 
discutir as publicações relacionadas ao suporte ao luto de pais 
que perderam filhos recém-nascidos com a finalidade de sinte-
tizar o conteúdo sobre o tema e delimitar a lacuna da literatura 
associada a esse processo.

Material e método	

Trata-se de uma revisão crítica da literatura que segue as 
premissas da revisão integrativa, método que reúne e sintetiza 
resultados de pesquisas sobre um delimitado tema ou questão 
(20-21). Seguimos, por isso, seis passos bem-definidos: 1º) ela-
boração de uma hipótese ou questão de pesquisa; 2º) amostra-
gem ou busca na literatura; 3º) categorização dos estudos; 4º) 
avaliação e análise dos estudos com potencial para inclusão na 
revisão; 5º) interpretação dos resultados e 6º) síntese do conhe-
cimento e apresentação da revisão (22).

Para a execução desta revisão, foram explorados os estudos que 
discutem questões acerca dos pais no contexto da morte dos neona-
tos, compreendidas as seguintes atividades nas fases do processo:

•	 1ª etapa: elaboração da questão norteadora “Como é a ex-
periência dos pais no luto pela morte do filho neonato em re-
lação ao suporte e apoio oferecidos?”; 

•	 2ª etapa: busca pelas publicações nas bases de dados CINAHL, 
Embase, PubMed PsycINFO e Scopus, utilizados os seguintes 
descritores do Medical Subject Headings (MeSH): “Infant, 
newborn” and parents and grief or mourning;

•	 3ª etapa: estabelecimento dos critérios de inclusão: 1) período 
de publicação entre 2010 e 2017, 2) método descrito de forma 
compreensível, 3) discussão com foco e relevância sobre o 
tema proposto e 4) contribuição para responder à questão 
norteadora. Estabelecimento dos critérios de exclusão: 1) es-
tudos acerca de pais enlutados por filhos adultos e 2) estudos 
que abordam a experiência de profissionais de saúde. A Figura 
1 apresenta o processo de busca e exclusão de artigos; 

•	 4ª etapa: após a leitura dos títulos e resumos, 71 artigos com 
potencial para inclusão foram selecionados, lidos na íntegra 
e avaliados minuciosamente pelos autores. Para a coleta de 
dados, utilizamos um instrumento (23) que permitiu a porme-
norização dos dados relevantes de cada texto lido em formato 
de fichamento, o que facilitou a integração dos dados na dis-
cussão crítica;

•	 5ª etapa: a partir da leitura analítica, foram excluídos os arti-
gos que não contribuíram para a construção da reflexão pro-
posta e foram descritas unidades temáticas para a discussão. 
A análise dos dados coletados foi realizada sob os princípios 
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da análise temática (24), que segue a lógica de elencar cate-
gorias principais e agrupar informações a partir dos temas 
nelas contidos;

•	 6ª etapa: realização da discussão com base nos temas encon-
trados e considerações acerca das conclusões dos artigos e 
desta revisão; formatação final do estudo.

Figura 1. Esquema representativo do processo de busca e 
exclusão de artigos

Fonte: elaboração própria.

Resultados	

Pontos relevantes foram encontrados nos textos analisados 
e deram origem às categorias e subcategorias, fazendo pensar 
nas características necessárias aos profissionais e às instituições 
onde os sujeitos enlutados se encontram, e sobre o vínculo exis-
tente entre os enlutados e os serviços de assistência. 

Utilizamos as denominações a seguir.

•	 Categoria A — Apoio e suporte aos pais que vivenciam expe-
riência da perda do filho neonato: o tipo de atendimento rece-
bido pelos pais; os grupos de apoio ao enlutado; a formação de 
memória da criança que morreu; o apoio espiritual; a comuni-
cação; a autonomia dos pais nos cuidados recebidos no processo 
de morte e morrer; o suporte da família e da comunidade.

•	 Categoria B — sentimentos dos pais ante a situação de morte: 
a aflição; o sentimento de tristeza e melancolia; a gratidão;

•	 Categoria C — participação dos pais no processo de tratamento 
e prognóstico do filho: a autonomia; a invisibilidade do luto.

Além disso, durante nossas leituras, observamos que os es-
tudos a respeito do luto parental neonatal começaram a ser pu-
blicados em 1970 (25), mas foi durante a década de 1980 que o 
número de estudos publicados cresceu, e o tema foi consolidado 
para a discussão da assistência à saúde.

Com o propósito de investigar as discussões na atualidade, 
percebemos que o luto está dividido em temas quando a discus-
são é direcionada ao suporte e cuidado à saúde do enlutado. Es-
ses temas relacionados são explorados de formas diferentes em 
cada período, e, em diversos países, os estudos foram desenvol-
vidos com ênfase nas preocupações ou necessidades locais em 
cada momento. Portanto, apontamos brevemente como o tema 
está localizado em cada período na Figura 2.

Discussão	

Podemos compreender que o luto requer grande movimen-
tação por parte de quem o experimenta em virtude da perda de 
alguém amado (26-27) e mesmo por parte de quem atende os 
sujeitos enlutados (28-29). Nesta seção, são apontadas as cate-
gorias e subcategorias emergentes nos resultados, e nelas há 
material para discutir acerca do suporte ao enlutado. 

Categoria A — Apoio e suporte aos pais 
que vivenciam a experiência da perda
do filho neonato

Emerge do que nos é trazido sobre o significado de apoiar e 
dar suporte aos pais que passam pela experiência de perda, dando 
sentido às ações externas esperadas dentro dos serviços ou ex-
trapolando a instituição e abarcando a família e a comunidade.
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Quadro 1. Artigos incluídos dispostos em ordem cronológica

Autor e data Objetivos Desenho do estudo Conclusões País Base

Einaudi et al. (51) 
(2010)

• Compreender a resposta dos pais 
à morte perinatal.

• Entender as necessidades dos 
pais em um esforço para melhorar 
as intervenções para enlutados.

Questões abertas foram desenvolvidas 
para obter informações de pais que perde-
ram uma criança durante o período perina-
tal no Centro Hospitalar Universitário Norte 
em Marselha.

Nosso estudo revela a necessidade dos pais nas 
atitudes em relação à tomada de decisão ética e 
mostra que é difícil para os cuidadores de medicina 
perinatal respeitar a autonomia dos pais.

França PubMed

Rosenbaum, Smith 
e Zollfrank (37) 

(2010)

• Explorar a literatura de cuidados 
espirituais. 

• Compartilhar narrativas de pais 
que experimentaram a perda de 
seu bebê em Utin.

Estudo teórico que traz questões da prática 
em saúde e narrativas de mães.

À medida que os profissionais de saúde se tornam 
mais conscientes das crenças religiosas e espi-
rituais das famílias, eles se sentirão mais prepa-
rados para incorporar cuidados espirituais para 
apoiar as famílias na Utin.

Estados 
Unidos da 
América 

(EUA)

Scopus

Greeff, 
Vansteenwegen 
e Herbiest (50) 

(2011) 

• Identificar e descrever qualida-
des de resiliência em famílias de-
pois de perder uma criança.

Foram utilizados questionários que in-
cluíam perguntas abertas para coletar 
dados; os participantes foram abordados 
individualmente em 89 famílias belgas. 

Forças familiares de compromisso com a família em 
particular ajudaram na adaptação das famílias após 
a perda. Apoio recebido de pessoas que já passa-
ram por perdas na comunidade foi considerado im-
portante para a redefinição de uma nova situação 
social. Auxílio de profissionais foi fornecido quando 
considerado necessário pela família.

Bélgica PsycINFO

Roose e Blanford 
(49) (2011)

• Identificar e avaliar a utilização 
por irmãos e avós de um serviço 
de educação para o enfrentamen-
to de perdas em relação a toda a 
família.

Avaliação do serviço de educação, coleta 
de relatos de pais e avós, acompanhamen-
to e observação dos pais.

Os pais indicaram que, quando irmãos e avós foram 
incluídos no serviço, o suporte foi útil para toda a 
família. EUA PsycINFO

Branchett e 
Stretton (31) 

(2012)

• Determinar o que os pais experi-
mentaram em relação ao final da 
vida neonatal.

• Determinar como esse conheci-
mento poderia ser usado para 
melhorar experiências no futuro.

Realização de entrevistas com 54 mães e 3 
pais. Foi utilizada análise temática.

As famílias não podem levar com elas o bebê, sim-
plesmente lembranças e fotos. Sua experiência do 
cuidado influenciará sua percepção dos eventos e 
será carregada com eles para sempre.

Reino Unido 
(United 

Kingdon — 
UK)

Scopus

Tejedor et al. (44) 
(2013)

• Estimular a reflexão sobre uma 
“boa morte”.

• Fornecer ferramenta para facili-
tar a tomada de decisões.

• Fornecer orientação aos procedi-
mentos operacionais, de acordo 
com a boa prática clínica.

Neste trabalho, o Grupo de Trabalho de 
Ética da Sociedade Espanhola de Neona-
tologia reflete sobre a tomada de decisão 
durante o processo de morrer. Os aspectos 
éticos são revisados, incluindo limites de 
tratamento.

Destaca a importância de cuidar da família em uma 
situação complexa e de grande sofrimento, quando 
confrontado com a recomendação de profissionais 
para limitar o tratamento por mau prognóstico do 
filho.

Espanha PubMed

Woodroffe (6) 
(2012)

• Reflexão teórica acerca de expe-
riências clínicas.

O sofrimento percebido nos pais na si-
tuações de internação e morte de seu bebê 
é discutido com base na teoria do luto.

A valorização dos temas: o mundo psicológico das 
famílias, comunicação, emoção familiar / cultura 
da morte, cuidados paliativos, mortes hospitalares, 
gravidez futura.

UK PubMed

Abib El Halal et al. 
(43) (2013)

• Explorar as perspectivas dos pais 
sobre a qualidade do atendimento 
oferecido a eles e à criança termi-
nal em seus últimos dias de vida 
em duas Unidades de Tratamento 
Intensivo (UTI) brasileiras.

Estudo qualitativo, exploratório, descritivo. 
13 pais participaram das entrevistas com 
duração média de 30 minutos. Foi utilizada 
análise temática.

As prioridades dos pais em Unidade de Terapia In-
tensiva Pediátrica (Utip) são informações comple-
tas, honestas e claras, e manutenção da dignidade 
no processo de morrer. Brasil CINAHL

Vasilescu, Garel 
e Caeymaex (53) 

(2013)

• Descrever como os pais de gê-
meos, sendo um morto e um 
sobrevivente, vivenciam e lidam 
com a perda em longo prazo.

Foram realizadas entrevistas semiestrutu-
radas três anos após a perda.
Entre os 166 pais participantes, 26 perde-
ram um gêmeo recém-nascido em 4 Utin 
na França.

Na perda de um dos filhos, a questão não é somen-
te a tristeza intensa, mas sim a coexistência de for-
tes sentimentos contraditórios: alegria e tristeza, 
esperança e desespero, investimento e desapego.

França PubMed
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Autor e data Objetivos Desenho do estudo Conclusões País Base

Youngblut et al. 
(8) (2013)

• Investigar a saúde e o funcio-
namento dos pais hispânicos, 
negros e brancos durante os 13 
meses após a morte na Utin/Utip.

Os pais (176 mães, 73 pais) de 188 bebês 
ou crianças falecidos foram recrutados de 
4 Utin, 4 Utip. 

Treze meses após a morte do bebê ou da criança, 
72 % dos pais permaneceram juntos, 2 mães ti-
veram câncer, os pais tiveram 98 hospitalizações 
(29 % relacionadas com estresse) e 132 condições 
de saúde crônica recém-diagnosticadas, 35 % das 
mães e 24 % dos pais tiveram depressão, e 35 % 
das mães e 30 % dos pais transtorno pós-traumáti-
co, 1 mãe tentou suicídio uma semana após a morte 
do filho; mais mães hispânicas e negras do que 
mães brancas tiveram depressão aos seis meses 
após a morte do bebê/filho.

EUA PubMed

Sisay et al. (52) 
(2014)

• Explorar valores relacionados à 
mortalidade neonatal, à morte 
fetal e à visibilidade dessas mor-
tes na Etiópia rural entre três ge-
rações de mulheres.

Estudo qualitativo em seis distritos rurais 
dos estados regionais de Oromiya e Amha-
ra durante o mês de maio de 2012. Incluí-
mos 30 grupos focais que representam 
avós, mulheres casadas e meninas soltei-
ras selecionadas aleatoriamente.

A invisibilidade dos neomortos e das mortes neo-
natais é complexa e profundamente enraizada em 
construções sociais da personalidade em contextos 
de alta mortalidade como a Etiópia. Essa invisibi-
lidade impede investimentos adequados, estrutura 
sanitária e programação de melhorias. O desenvol-
vimento de um sistema nacional de registro vital, 
políticas de sistemas de saúde e intervenções de 
comunicação de mudança de comportamento são 
necessários para as mortes perinatais e também 
para as mortes maternas.

Etiópia Embase

Flenady et al. (35) 
(2014)

• Refletir sobre a perda perinatal. Estudo de revisão de conceitos da litera-
tura.

A morte perinatal é um dos eventos mais profun-
damente angustiantes que qualquer pai experi-
mentará. Essas mortes não são incomuns, mas 
muitas vezes são escondidas, juntamente com o 
sofrimento das mães, dos pais e das famílias. O 
estigma social e as atitudes negativas estão indis-
sociavelmente ligadas à subnotificação das mortes 
de bebês em países de baixa e média renda. Esse é 
um problema de saúde pública.

UK PubMed

Tseng, Chen e 
Wang (41) (2014)

• Retratar o processo de recupe-
ração de mulheres taiwanesas 
após a perda de seu recém-nas-
cido. 

Os dados foram gerados através de entre-
vistas individuais em profundidade com 21 
mulheres selecionadas, usando amostra-
gem proposital.

Três estágios foram encontrados em um período de 
recuperação emocional: sofrendo de tristeza silen-
ciosa, procurando uma saída e alcançando paz e es-
tabilidade mental. Os resultados podem informar os 
profissionais de saúde no fornecimento de cuidados 
culturalmente sensíveis às mulheres taiwanesas 
para facilitar a cura após uma perda.

Taiwan PubMed

Sutan e Miskam 
(30) (2012)

• Explorar e descrever o impacto 
psicossocial e o apoio social após 
a perda perinatal entre mulheres 
muçulmanas.

Estudo qualitativo realizado em um centro 
especializado entre 16 mães que tiveram 
perda perinatal recente de gravidez dese-
jada e receberam acompanhamento pré-
natal público ou privado com entrevistas 
semiestruturadas e grupos focais.

Todas as mães mostraram algum nível de impacto 
psicossocial que afetou seus sentimentos.
Na prática muçulmana, temos que aceitar a fé de 
Deus e encorajar o pensamento positivamente em 
qualquer evento estressante. Entre a etnia malay 
com fundo muçulmano, a tomada de decisão é ainda 
dependente do marido.

Malásia PubMed

McGuinness (34) 
(2015)

• Discutir o tema “maternidade” e 
o subtema “mães em sofrimento”.

Uma abordagem etnográfica qualitativa 
foi utilizada para explorar as perspectivas 
das mães enlutadas de uma maternidade 
em Dublin.

Cuidados empáticos apoiam o desenvolvimento da 
identidade materna; a criação de memórias são 
ações reconfortantes para mães enlutadas. Irlanda CINAHL

Jordan, Price e 
Prior (48) (2015)

• Explorar experiências de pais ao 
longo da trajetória da doença da 
criança e na subsequente morte.

O estudo adotou uma abordagem qualitati-
va interpretativa. Foram realizadas entre-
vistas face a face com 25 pais (16 mães e 9 
pais) de crianças que morreram.

A questão da necessidade de contato permanente 
dos pais com os profissionais envolvidos com o cui-
dado de seus filhos e o final típico de tal contato 
logo após a morte de sua criança destaca uma dis-
junção fundamental entre a experiência subjetiva 
de liminaridade e a de individualidade.

UK CINAHL
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Autor e data Objetivos Desenho do estudo Conclusões País Base

Rosenbaum et al. 
(40) (2015)

• Testar o efeito de um DVD de 
apoio sobre o luto neonatal após 
a morte do bebê em uma Utin.

Comparamos os pais que assistiram ao 
DVD com os pais que não assistiram ao 
DVD.

Os pais que assistiram ao DVD relataram menor 
sofrimento aos três meses de luto em comparação 
com os que não assistiram ao DVD.

EUA CINAHL

Shelkowitz et al. 
(33) (2015)

• Explorar as percepções dos pais 
sobre o aconselhamento recebido 
sobre as opções de cuidados no 
final da vida de seus bebês.

Pais enlutados entre 1 e 6 anos após a 
perda escolheram entre entrevistas on-
line, pesquisa em papel ou entrevistas por 
telefone. 

Embora os pais tenham percepções diferentes em 
suas preferências, compartilham uma preferência 
comum: que lhes seja oferecida a oportunidade 
de conhecer as opções de tratamento e que sejam 
guiados e apoiados por profissionais capacitados.

EUA PubMed

Scholtes e Browne 
(32) (2015)

• Examinar a relação entre conti-
nuing bonds e os resultados do 
sofrimento para os pais enluta-
dos.

354 participantes (10 homens) foram re-
crutados a partir de suporte de grupos 
on-line e completaram um questionário na 
internet. 

Ligações claras entre os laços internalizados e um 
status de sofrimento mais positivo em relação a 
laços externalizados que mostram uma relação 
oposta. Foram encontrados efeitos diferentes em 
relação ao tempo de vida da criança, ao tempo des-
de a morte e ao tipo de morte.

Austrália CINAHL

Brooten et al. (36) 
(2016)

• Examinar os rituais (funerais, 
enterros, celebrações) de pais 
brancos, negros e hispânicos pós-
morte em Utin.

• Avaliar a saúde e o funcionamen-
to dos pais após a morte de uma 
criança na UTI.

A amostra de 63 pais (brancos não hispâ-
nicos, negros não hispânicos, hispânicos/
latinos) que foram recrutados de quatro 
hospitais no sul da Flórida. Entrevistas se-
miestruturadas foram utilizadas.

O sofrimento é intensificado especialmente para 
os pais recém-imigrados e aqueles com barreiras 
idiomáticas, em que fazer arranjos é especialmente 
difícil e muitas vezes ficam muito isolados. EUA CINAHL

Hawthorne, 
Youngblut e 
Brooten (39) 

(2016)

• Testar as relações entre es-
piritualidade/religiosidade e 
estratégias de enfrentamento e 
sofrimento, saúde mental e cres-
cimento para mães e pais em 1 e 
3 meses após a morte do bebê/
criança na Utin.

A amostra para este estudo consistiu em 
165 pais (114 mães, 51 pais) de 124 recém-
nascidos/crianças (69 Utin e 55 Utip) re-
crutados em 4 UTI.

Estratégias e atividades espirituais ajudaram os 
pais a lidarem com sua dor e ajudaram mães a 
manterem sua saúde mental e experimentarem 
crescimento pessoal. EUA CINAHL

Sereshti et al. (42) 
(2016)

• Avaliar a percepção das mães 
sobre a qualidade dos serviços 
de saúde após a perda perinatal.

Os dados foram coletados entre 2014-
2015, com 40 mães que vivem em Teerã 
e Shahrekord, Irã, através de entrevistas 
semiestruturadas, em profundidade; foi 
utilizada a análise qualitativa de conteúdo 
para o tratamento dos dados.

Um tema e seis categorias principais foram desen-
volvidos, e indicaram as experiências e compreen-
são da qualidade do serviço recebido após a perda 
perinatal. O tema principal era “insatisfação com a 
qualidade dos cuidados recebidos”.

Irã PubMed

Youngblut et al. 
(46) (2016)

• Descrever as mudanças no sofri-
mento das mães e dos pais de 1 
a 13 meses após a internação em 
UTI infantil e identificar fatores 
relacionados ao seu sofrimento.

Foi utilizado o Checklist Reação Hogan 
Grief em 1, 3, 6 e 13 meses após a morte do 
filho. Participantes: mães (n=130) e pais 
(n=52) de 140 crianças.

O sofrimento diminuiu de 3 anos para 13 meses 
para as mães e de 3 a 6 meses para os pais. A in-
tensidade do sofrimento das mães e dos pais pode 
não coincidir e resultar em necessidades diferen-
tes.

EUA PsycINFO

Fonte: elaboração própria.

A palavra “apoiar” nas situações de perda se relaciona a preve-
nir e promover a diminuição de estresse (30). Dar suporte remete 
a um processo de cuidados para que o sujeito seja capaz de co-
municar-se livremente sobre sua experiência e os sentimentos 
nela envolvidos, com o objetivo de sentir-se aceito, respeitado e 
cuidado (30).

O tipo de atendimento recebido pelos pais pode aliviar ou 
agravar as angústias durante o luto neonatal pelo contato pos-
sível entre os familiares do neonato e a equipe de saúde; assim, 

uma equipe bem-preparada para apoiar e disposta para o cuidado 
dos pacientes e familiares envolvidos no contexto da perda pode 
ser eficiente para o processo de luto individualmente.

Os grupos de apoio ao enlutado são um tipo de suporte ofere-
cido em alguns locais e têm seus benefícios relatados, especial-
mente para mulheres (31). Compartilhar as experiências e sentir 
a equipe de saúde posicionada em seu auxílio em momentos e 
espaços específicos pode fazer os pais sentirem-se mais bem 
preparados para o enfrentamento do luto. 
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Figura 2. Representação de temas publicados
no período pesquisado

Fonte: elaboração própria.

Os grupos virtuais são uma tendência contemporânea (32). 
Recentemente foram criados grupos on-line de apoio e memorial 
de pais enlutados. Diante do avanço tecnológico e do amplo acesso 
à internet na atualidade, essa estratégia pode, potencialmente, 
minimizar fatores como a não adesão à oferta de suporte e a timi-
dez em relação à expressão de sentimentos. 

A formação de memória da criança que morreu aparece em 
alguns estudos como atividade fundamental para trazer conforto 

no processo de luto (33-35), assim como a possibilidade dos pais 
terem contato com a criança morta antes do funeral (33).

A inserção do bebê na memória familiar com ações que o en-
volvam como: tirar fotos, marcar os pés em algum tecido ou papel 
ou guardar roupas e cobertores por ele usados trazem benefícios 
como menos emoções negativas durante o processo de luto (31), 
formando a identidade do bebê e desestruturando a possível per-
cepção de desvalorização que os pais possam ter, o que permite 
a personalização do bebê (34).

Tais ações precisam ser realizadas oportunamente e com res-
peito à decisão familiar quanto ao tipo e tempo desse contato, além 
de ser considerada a diversidade cultural (31, 38), como quais-
quer outras possibilidades de ação junto aos pais dos neonatos, 
pois diferenças entre pessoas de distintas culturas e de gerações 
diferentes são relatadas (36). Pais imigrantes relatam grande di-
ficuldade de comunicação atribuída, especialmente, ao idioma e 
aos costumes do país onde vivem (36). 

As relações emocionais formadas com o bebê no período em 
que estava vivo dão origem aos laços entre pais e filho; esses laços 
são significativos após a morte do bebê. Pais com bons momentos 
juntos ao filho, enquanto estava vivo, evidenciam completude emo-
cional; enquanto pais que vivenciaram momentos de sofrimento 
emocional durante a vida do filho percebem tristeza intensa (32).

O apoio espiritual deve existir aos pais quando o bebê está 
internado, pois, com isso, é relatado que há maior entendimento 
durante o luto, o que faz a perda ser mais bem-entendida em sua 
vida, devendo cada profissional da equipe de saúde ter preparo 
suficiente para tal auxílio, ou ainda incorporar à equipe uma figura 
religiosa específica, se for oportuno, como um capelão (37-38).

Há evidência de que atividades espirituais trazem menores 
sintomas de desespero, desorganização e depressão aos pais 
enlutados (39). Encontrar significado e propósito para viver a si-
tuação pode ajudar os familiares a lidarem com a morte de seus 
filhos, o que diminui seus sintomas de dor e melhora sua saúde 
mental (39-40).

Em relação à preparação para o apoio espiritual dentro da 
equipe de saúde, é descrito, em determinado campo, que 76 % 
dos profissionais pediatras consideram a comunicação sobre es-
piritualidade importante, mas 51 % nunca ou raramente falaram 
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sobre isso com a família do paciente e somente 10 % têm isso 
como prática (37). Outros profissionais não foram citados nesse 
tipo de atividade, o que evidencia lacuna.

Em algumas instituições, o apoio de conselheiros religiosos 
como capelão tem sido válido. Especialmente em países onde a 
diversidade religiosa é grande, há dificuldade de uma preparação 
ecumênica para assim minimizar interferências de idealizações 
pessoais. Seria necessário incorporar nos currículos da área de 
saúde temas que remetessem à reflexão sobre espiritualidade e 
religiosidade; para tanto, há que se pensar na inserção do tema 
dentro do modelo biomédico dominante atualmente nas grades dos 
cursos dessa área.

As práticas religiosas de cerimoniais de culto à morte como 
enterros, velórios, cremações são relatadas como ações positivas 
de despedida em relação à concretização do luto (31).

A necessidade de respeito à diversidade de crenças e a dis-
posição e preparação dos profissionais para essa comunicação 
devem ser consideradas. Os orientais, por exemplo, relatam ex-
periência de busca espiritual pelo contato com o bebê e estágios 
bem distintos no enfrentamento familiar do luto de tristeza, busca 
por recuperação e paz mental (41).

A comunicação adequada é evidenciada como extrema 
necessidade no processo de perda (6, 33, 40), pois os pais sentem 
a dificuldade de comunicar-se e percebem a mesma dificuldade 
por parte da equipe (31), o que pode estar ligado a sentimentos 
de depressão e culpa (42-43). A informação adequada, a relação de 
confiança e a deliberação entre pais e profissionais podem 
auxiliar na tomada de decisão sobre o recém-nascido (44).

O momento da comunicação da notícia da morte é crucial 
para o desenvolvimento do luto saudável. Empatia, promoção de 
espaço e tempo com privacidade, entendimento, sensibilidade e 
apoio contínuo são relatados como necessidades dos pais no pro-
cesso de perda no Reino Unido (31).

Encontramos a definição de “comunicação”, em um dos estu-
dos incluídos, que compreende desde o espaço físico adequado, 
com ambiente tranquilo e cômodo, privacidade e possibilidade de 
manter conversas sem interrupções, até relações de confiança 
mútua. Como condições prévias, indicam-se: disposição para 
escuta, informação com quantidade e qualidade adequadas, pro-
gressiva e gradual, consistente e sem contradições, compreen-

sível, sensível, individualizada e com tempo suficiente para a 
expressão de sentimentos, valores e expectativas, além do geren-
ciamento do silêncio. Ademais, incluem-se os registros das deci-
sões tomadas como parte de uma comunicação adequada (44).

Em estudo com mães muçulmanas, selecionado nesta pes-
quisa, a maior parte das entrevistadas apontou que gostaria 
de uma comunicação mais clara sobre a morte do filho e sentiu 
como se o bebê fosse pouco representativo para os profissionais, 
desde o nascimento (30).

A autonomia dos pais nos cuidados recebidos no processo de 
morte e morrer é desejada no processo de luto. Diretrizes para os 
cuidados em UTI de alta complexidade são seguidas em serviços 
do Reino Unido (45), onde fica determinado que se deve atender 
às necessidades das famílias nos períodos pré e pós-morte, e por 
período prolongado e indeterminado, inclusive com o auxílio em 
posteriores gestações. 

Nos EUA e no Reino Unido, os cuidados individualizados e a 
oferta de diferentes tipos de apoio começam a ser considerados, 
tendo como resultado as diferenças relatadas entre os sofrimen-
tos de pais e mães enlutados (6, 46). 

No geral, é mostrada a premissa de que nem todos os pacien-
tes e familiares podem ser beneficiados com o atendimento em 
serviços com práticas de excelência (47). Essa questão é motivo 
de discussão por parte dos pais e de questionamentos sobre qua-
lidade de atendimento recebido (33, 42). Isso denota diferença de 
atendimento entre classes sociais e econômicas, o que reforça a 
heterogeneidade na garantia de direitos entre as pessoas.

A questão do acompanhamento da criança em UTI (33) é 
debatida fortemente, pois há obrigatoriedade de um dos pais ou 
responsável presente em tempo integral durante a internação de 
menores, porém a presença do acompanhante é parcialmente pos-
sível ou permitida somente em período de visitação por questões 
ainda não vencidas, como a falta de estrutura física e acomo-
dação ou a dificuldade em lidar com familiares durante a hospita-
lização na maioria das unidades.

Falar da morte do filho e retornar ao hospital mostram-se 
como ponto positivo e remetem à sensação de paz pelos pais que 
participaram de um dos estudos analisados (31); por outro lado, 
há falta de estratégias e critérios bem-definidos para o suporte à 
vida, o que dificulta atitudes profissionais e participação dos pais 
no processo de morrer da criança. 
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O atendimento à saúde e a qualidade de vida proporcionada à 
criança irão ao encontro, portanto, dos interesses dos pais e ao 
contexto social (48). Outro estudo (40) discute sobre o estímulo 
em relação à reflexão acerca da morte neonatal com material di-
dático preparado para os pais; essa atividade fez emergir senti-
mentos e, com isso, discussões acerca do que é esperado pelas 
famílias e sobre a abertura delas para receber apoio e suporte.

Ainda outro texto traz a experiência da formação de serviço 
de educação e apoio específico para o luto e os relatos de claros 
benefícios vivenciados pelos familiares dos frequentadores (49). 

O suporte da família e da comunidade é querido pelos pais e 
já se encontra autonomia dos enlutados em direcionar a busca por 
encorajamento nesses grupos. O compromisso dos laços afetivos 
encontrados dentro da família representa grande apoio aos pais 
enlutados da Bélgica; assim eles apontam que, além dela, a comu-
nidade pode fornecer a reestruturação social após a perda e, so-
mente quando são notadas insuficiências nesses dois grupos, os 
pais solicitam e recebem auxílio de profissionais da saúde, o que 
nos convoca a refletir sobre a formação da rede de cuidados (50).

Categoria B — Sentimentos dos pais ante 
situações de morte e desfechos do luto

É oriunda das falas expressas sobre o movimento interno per-
cebido pelos pais no processo de morte do filho.

A morte e o luto do filho serão enfrentados pelos pais de 
acordo com suas experiências anteriores relacionadas à morte 
e ao luto, pois os sentimentos e emoções gerados a partir des-
ses acontecimentos serão vivenciados novamente no decorrer da 
vida, quando passarem por experiências semelhantes. 

Os sentimentos envolvidos no processo de luto e a forma 
como serão reificados pelos pais constituirão o novo ser humano 
após essa experiência; assim, o compromisso de auxílio à pro-
moção de saúde e à prevenção de doenças deve ser lembrado 
e ressaltado nos aspectos que envolvem o luto. Os profissionais 
da saúde podem contribuir para a ressignificação da vida ou, 
simplesmente, por omissão ou imperícia, predispor os sujeitos a 
doenças psíquicas e físicas no decorrer do processo de luto.

A aflição, o sentimento de tristeza e melancolia são espera-
dos na dinâmica individual e familiar do luto; somente devem ser 

considerados preocupantes quando afetam rotinas da vida diária, 
com combinações de agravos cognitivos, emocionais, comporta-
mentais, sociais e espirituais (37). 

Entretanto, a observação e acompanhamento do processo de 
luto, junto ao auxílio especializado, deve ser uma prática organi-
zada dentro das instituições de saúde. O abandono sentido pelos 
pais quando não há vínculo com serviços de oferta de apoio re-
sulta em problemas acerca da saúde mental desses indivíduos, o 
que agrava um quadro social de deficiência em atendimento aos 
enlutados (34, 17).

Após um ano de luto, é relatado grande número de hospitali-
zação, agravos de condições crônicas de saúde, ampla utilização 
de medicações e aparecimento de depressão; além disso, o rom-
pimento do vínculo dos pais enlutados com os profissionais de 
saúde após a morte do filho pode fazer essas condições ficarem 
ocultas na prática assistencial (34, 17).

Equipes de saúde podem ter dificuldades com o imprevisível. 
O comportamento dos pais pode refletir raiva, medo, descon-
fiança, irracionalidade e exigência, o que gera dificuldades para o 
profissional despreparado (37). 

Reafirmando que a relação com a espiritualidade e com ou-
tras formas de apoio trazem sentimentos de amor, confiança e 
esperança, o que reforça a necessidade de abordagem nesse 
contexto e de amadurecimento profissional, trazemos a impor-
tância da imparcialidade e da capacidade de lidar com esses 
sentimentos gerados pelo processo de luto que inevitavelmente 
atingirão a equipe em algum momento.

A gratidão dos pais que relatam ter recebido apoio social e 
psicológico durante o luto pelos profissionais (43) fica registrada 
e é percebida como movimento confortante durante o luto. 

Algumas intervenções são relatadas como eficientes no pro-
cesso de morte/morrer dos neonatos e acabam por promover a 
valorização do vínculo entre família e serviço de assistência duran-
te o processo de luto; exemplos dessas ações: a) permissão e in-
centivo a visitas de parentes e amigos da criança; b) treinamento 
para boa comunicação e c) discussão sobre casos específicos (43).

Há relatos da vontade dos pais em ter outros familiares envol-
vidos no processo de internação, morte/morrer do filho; assim, 
as visitas parecem ser fundamentais para alguns enlutados (39).
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Os pais sentem a necessidade de, além do entendimento es-
trutural da perda, concluir a experiência subjetiva em si, e, como 
pais enlutados que agora são, participar dos rituais relacionados 
ao filho e retornar às atividades sem pretensão de se tornarem 
novamente quem eram antes do acontecimento (51). Inseridos 
em um contexto social restrito, entendem que os profissionais da 
saúde são como aliados nesse movimento (49). 

Categoria C — Participação
dos pais no processo de tratamento
e prognóstico do filho

Está relacionada com a expressão da necessidade de abertura 
a possibilidades de participação na vida e morte do filho sentida 
pelos pais.

Em um estudo selecionado, oriundo da França, 50 % dos pais 
entrevistados sobre a qualidade do atendimento durante o pro-
cesso de morte/morrer do filho relataram ter tido autonomia e 
poder nas tomadas de decisões, tiveram boa comunicação com a 
equipe de saúde e perceberam que suas crianças receberam tra-
tamento necessário: de beneficência, a princípio e posteriormente, 
sem possibilidades terapêuticas, foram ofertados cuidados de 
não maleficência, podendo confortar-se pelo interesse demons-
trado pela criança (52). 

A autonomia desejada por vezes não é sentida como possibili-
dade pelos pais. Uma mãe, afastada do processo de morte do filho 
pelo pai da criança, não consegue manifestar seu ponto de vista 
(53). O que ratifica que a participação dos pais traz alguma concre-
tização do luto (53). Assim, os pais deixam expressa a queixa por 
não ter participado das decisões sobre os cuidados de seu filho, 
ou de não terem sido orientados adequadamente sobre esses 
cuidados e as opções existentes, tendo desrespeitadas as suas 
escolhas (33, 51, 53).

Alertando para as necessidades específicas dos pais enluta-
dos (46) e voltando à importância da comunicação no processo 
de luto, sem a abordagem adequada aos pais e boas orientações, 
não é possível dar-lhes autonomia. Trabalhar junto aos pais, pro-
cessualmente pelo seu conhecimento do caso do filho e sua possi-
bilidade de escolha, é fator marcante no processo de luto.

No estudo brasileiro indexado nas bases de dados, a maio-
ria dos pais declarou em entrevista a percepção de comunicação 
inadequada entre a equipe e a família, alegando que não foram 

informados com linguagem compreensível sobre o estado de seu 
filho, não entendendo a linguagem técnica da equipe e relatando, 
ainda, que não foram conhecedores das escolhas existentes para 
o tratamento dos filhos, e sim somente informados de decisões já 
tomadas (43). Isso evidencia que a participação no processo de 
vida, morte e morrer do filho lhes foi negada.

No momento da morte de seu filho, os pais desejavam privaci-
dade e despedida fraterna, porém, diante do contrário, salientam 
a consideração de despreparo da equipe, principalmente do pro-
fissional médico (43). 

A invisibilidade do luto é culturalmente construída, mas tam-
bém está relacionada à subnotificação dos óbitos de recém-nas-
cidos; na Etiópia, as mulheres indicaram que, embora sintam e 
lamentem a perda de seu filho, seus sentimentos são reprimidos 
pelas normas comunitárias; percebendo vivências de grande pe-
sar, elas são encorajadas a não lamentar a perda. Em algumas 
regiões desse país, especialmente por parte das pessoas mais ve-
lhas, acredita-se, por exemplo, que a mulher pode ter um espírito 
ruim dentro dela que propiciou a morte do recém-nascido (52).

Os autores afirmam que há a consciência da importância do 
registro desses óbitos para a saúde pública, mas, por convicções 
culturais, as famílias aceitam a imposição sobre manter o fato 
como inexistente, perpetuando a invisibilidade de seus bebês (52).

Considerações finais	

Os profissionais de enfermagem precisam ter conhecimentos 
e práticas voltados para as ciências humanas e sociais de modo 
complementar; assim, temas como: comunicação, espiritualidade, 
escuta qualificada, preservação da autonomia e respeito à diver-
sidade de comportamento precisam ser considerados. 

Os profissionais da saúde devem ater-se às figuras parentais 
e à sua potencialidade para suporte dentro dos núcleos familia-
res. Percebemos que a posição da figura paterna é pouco explo-
rada na literatura, sendo necessárias novas pesquisas na área 
com vistas à atual valorização do trinômio familiar nos processos 
que envolvem a gestação, o nascimento e a criação dos filhos.

A equipe necessita desenvolver habilidades de comunicação 
adequada e estabelecer bom uso dela durante o processo de morte 
dos neonatos. A abertura à participação dos pais nesse processo 
tem importância destacada nos textos. 
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O enfermeiro, junto à equipe, precisa estimular atividades de 
construção de memória e vínculo afetivo com o neonato falecido, 
questões de grande validade na incorporação da experiência do 
luto na vida familiar. O registro das mortes também deve ser uma 
preocupação do enfermeiro. 

Grande atenção à forma de apoio espiritual e religioso é dada 
nos estudos, emergindo a necessidade de contextualização do tema 
por parte da equipe de saúde. Um enfoque coletivo é dado à ex-
periência de luto, mas a subjetividade parece ser pouco falada e 
explorada nos textos, tanto dos profissionais como dos pais enlu-
tados e familiares.

O enfermeiro deve prezar pela continuidade do vínculo entre 
o serviço de saúde e os familiares enlutados, pois, somente com o 
acompanhamento desses casos e o respeito à individualidade, 
poderemos discutir sobre a assistência a essa população. 

Para finalizar, como limitação do estudo, temos que a busca foi 
realizada apenas nas principais bases de dados da área de saúde. Por 
outro lado, o conhecimento agregado por meio deste trabalho traz 
síntese e crítica imediatas do cenário atual sobre o tema, além de for-
necer subsídios para novas pesquisas e assistência ao enlutado. 

Conflito de interesse: nenhum declarado.
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