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Prefácio

       A assistência em cuidados paliativos tem se configurado como uma
necessidade premente, porém desafiadora desde o início do movimento
Hospice moderno na década de sessenta.   
      Cicely Saunders principia as discussões sobre o lidar com pacientes
portadores de doença avançada e qualidade de morte, que reflete o
progressivo do aumento da expectativa de vida em todo o mundo e com
ele o aumento da prevalência de condições crônicas, em muitos casos
incuráveis.
     Em parte, o maior controle de doenças infectocontagiosas desde a
descoberta da penicilina no começo do século vinte, trouxe qualidade de
terapias e até mesmo cura para condições agudas e letais, tais como as
doenças bacterianas.
   Porém já na década de 1980, com o isolamento do vírus da
imunodeficiência humana (HIV), o mundo experimentou uma epidemia
peculiar e com graves consequências. O vírus se disseminava através do
contato com secreções humanas e abria oportunidade para infecções
oportunistas avançarem culminando com extrema morbidade e óbitos.
     Atualmente, graças ao advento da terapia antirretroviral, conviver
com o HIV (e sua não evolução para síndrome de imunodeficiência) é
uma realidade. Entretanto alguns pacientes convivem com
comorbidades crônicas e evolutivas proporcionadas por esta condição.
Estando, portanto, a assistência paliativa elegível para este cuidado.
    Cuidar não é somente tratar. Cuidar, inclusive de pacientes com
HIV/AIDS, é atitude (no agir) e busca constante de garantir dignidade
física, social, psicológica e espiritual. É também exercício em equipe,
oportunizando o viver ressignificado e menos pesaroso quanto possível
e a dignidade para esta caminhada seja preservada. 

Anderson Acioli Soares
Mestre em Cuidados Paliativos



   A todos os discentes que buscam
conhecimento para melhores

práticas. 

Aos pacientes que me permitem
constantemente crescimento

profissional e pessoal.

   Aos profissionais que assistem a
pacientes em final de vida por

serem instrumentos de alívio do
sofrimento humano.

Dedicatória



"Cuidados
Paliativos não

é sobre morrer,
é sobre como
viver até lá."
Ana Michelle Soares
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Apresentação

     Este e-book é fruto da pesquisa
intitulada “Futilidades terapêuticas em
detrimento dos cuidados paliativos a
pacientes com HIV/aids em finitude:
saberes discentes” do Mestrado
Profissional em Ensino na Saúde
(MPES) da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal de Alagoas.
       O objetivo é oferecer um produto
educacional acessível para auxiliar os
discentes e profissionais de saúde no
entendimento e reflexões sobre
cuidados paliativos e futilidades
terapêuticas, desestimulando práticas
fúteis em pacientes com aids em
finitude.
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Compreendendo os  
Cuidados Paliativos 

Capítulo 1



Definição de
Cuidados Paliativos

Fonte: OMS, 2018.

     Os cuidados paliativos são
uma abordagem diferenciada de
cuidado que busca melhorar a
qualidade de vida dos pacientes
e de suas famílias diante de uma
doença potencialmente fatal, por
meio da prevenção, do controle
e do alívio da dor e demais
sintomas físicos, psicossociais ou
espirituais.
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Quem precisa de
Cuidados Paliativos

Fonte: OMS, 2018.

      Todos os pacientes portadores de
doenças graves, que ameacem a
continuidade da vida e que apresentam
sintomas de sofrimento físico, psíquico,
social e/ou espiritual.

09



Quando iniciar os
Cuidados Paliativos

Fonte: Dourado; Cedotti, 2021.

   Desde o diagnóstico de uma
doença incurável e ameaçadora da
vida;
     No decorrer da fase avançada
da doença;
      Nos cuidados no fim da vida;

      No suporte ao luto.

10



A equipe
multiprofissional em
Cuidados Paliativos

    A equipe multiprofissional trabalha
de forma interdisciplinar, unindo os
distintos saberes com vistas aos
mesmos objetivos, garantindo a
conclusão do processo assistencial
com dignidade e humanização.

Fonte: Dourado; Cedotti, 2021.
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A equipe multiprofissional em
Cuidados Paliativos
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UNIDADE DE CUIDADO

Paciente

Família

Imagem: Emilly Meneses Barros



Princípios dos
Cuidados Paliativos

    Promover controle impecável da
dor e outros sintomas desagradáveis; 

    Não abreviar e nem prolongar a
morte. Afirmar a vida e considerar a
morte como um processo natural da
vida;
  

     Integrar os aspectos espirituais e  
psicológicos no cuidado ao paciente;
  

  Proporcionar um cuidado que
permita aos pacientes viver o mais
ativamente possível até o momento
da sua morte; 

13



Princípios dos
Cuidados Paliativos

14

   Disponibilizar um suporte que
auxilie os familiares durante o curso
da doença e no enfrentamento do
luto; 
  

      Trabalho multiprofissional focado
nas necessidades dos familiares e
pacientes, inclusive no momento do
luto; 
 

     Melhorar a qualidade de vida e
influenciar positivamente o curso da
doença;
  

    Os cuidados devem começar o
mais breve possível, de preferência
no momento do diagnóstico.

Fonte: OMS, 2002.



      Tratam apenas pacientes que estão
morrendo;

      Excluem tratamentos curativos;

      São aplicados quando "não há mais
nada a fazer";

      Significam abandono ou
desistência;

      Inviabilizam que o paciente receba
alta para seu domicílio;

      Impedem a transferência do
paciente para a UTI, caso haja
indicação.

Mitos em Cuidados
Paliativos

Fonte: Canadian Virtual Hospice, 2019.
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      A trajetória natural da doença e
tratamentos adotados;

      O resgate biográfico do paciente;

      Valorização da identidade da
pessoa.

A Abordagem
Paliativa

Considera:

16

Fonte: Silva; Pacheco; Dadalto, 2022.

Individualize o
plano de
cuidados!



Cuidados
Paliativos no

Âmbito do SUS

Fonte: Brasil, 2018.

 Ordena diretrizes para a
organização dos cuidados paliativos
no âmbito do Sistema Único de
Saúde (SUS).

Resolução CIT 41/2018 do
Ministério da Saúde: 

   A prática deve fazer parte dos
cuidados continuados integrados
ofertados no contexto das Redes
de Atenção à Saúde (RAS).

17



Cuidados
Paliativos no

âmbito do SUS
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Fonte: Brasil 2018.

      Fomentar a inclusão de disciplinas
e conteúdos programáticos sobre
cuidados paliativos no ensino de
graduação e pós-graduação dos
profissionais de saúde;

     Ofertar educação permanente em
cuidados paliativos para os
trabalhadores da saúde no SUS;

  Disseminar informações sobre
cuidados paliativos na sociedade. 

     A Resolução CIT 41/2018 tem
entre os seus objetivos:



A borboleta como
símbolo dos

Cuidados
Paliativos

   As transformações que os
serem humanos passam em suas
vidas são simbolicamente
associadas à metamorfose das
borboletas, sendo a morte
percebida como uma
possibilidade de renovação.

Fonte: Costa; Soares, 2015.
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A borboleta como
símbolo dos

Cuidados
Paliativos

Fonte: Costa; Soares, 2015.

 A morte representa o
rompimento do casulo, com a
alma ganhando vida em
liberdade na imagem da
borboleta. Assim, os cuidados
paliativos assistem ao processo
de mudança na vida dos
pacientes e familiares diante de
uma doença ameaçadora da
vida.

20



Avaliação do paciente
em Cuidados Paliativos 

Capítulo 2



Instrumentos de
avaliação em

Cuidados Paliativos

22

Indicação de Cuidados Paliativos

SPICT-BR

Fonte: Supportive and Palliative Care Indicators Tool
- SPICTBR, 2016.

     O SPICT-BR é uma ferramenta que
auxilia na identificação de pacientes
que necessitam de suporte e cuidados
paliativos na atenção primária e
hospitalar. 

https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-br/


Instrumentos de
Avaliação em

Cuidados Paliativos

Funcionalidade

Índice de Karnofsky (KPS)

Fonte: CREMESP, 2008.

  Avalia a funcionalidade do paciente  
em forma de percentual, classificando-
o quanto à capacidade de realizar
autocuidado e mobilidade. 
   Inicialmente foi criado para avaliação
de pacientes oncológicos, mas tem
aplicabilidade na avaliação de outras
doenças crônicas.
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https://dms.ufpel.edu.br/static/bib/apoio/escala_de_karnofsky.pdf


Instrumentos de
Avaliação em

Cuidados Paliativos

Funcionalidade

Escala de Performance Paliativa (PPS)

  Instrumento utilizado para conhecer
o perfil clínico do paciente. Foi
baseada em Karnofsky e adaptada
aos cuidados paliativos. 
   Além de avaliar a funcionalidade do
paciente, a escala PPS auxilia na
identificação do declínio clínico,
servindo como referência em
avaliações futuras. 

Fonte: Victoria Hospice Society, 2009.
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https://victoriahospice.org/wp-content/uploads/2019/07/pps_-_portuguese_brazilian_-_sample.pdf


Instrumentos de
Avaliação em

Cuidados Paliativos

Sintomas

Escala de Sintomas de Edmonton
(ESAS-r)

Fonte: Monteiro; Almeida; Kruse, 2013.

      Instrumento eficiente para avaliar
a instensidade de sintomas físicos,
emocionais e psicológicos, a partir do
relato do próprio paciente. 
   Na impossibildiade do paciente
realizar a avaliação, um familiar ou
profissional da equipe de saúde pode
preencher a escala.
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https://www.scielo.br/j/rgenf/a/rRXjdPCq3XHS5kJHLJbYXQr/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/rgenf/a/rRXjdPCq3XHS5kJHLJbYXQr/?format=pdf&lang=pt


Instrumentos de
Avaliação em

Cuidados Paliativos

Sintomas
Escala de Avaliação de Dor

     Diversos instrumentos podem ser
utilizados para mensuração da
intensidade da dor.
- Escala Visual Numérica

- Escala de Faces

- Escala de Descritores Verbais

Fonte: INCA, 2022.
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Instrumentos de
Avaliação em

Cuidados Paliativos

Prognóstico

Palliative Prognostic Index (PPI)

Fonte: Morita et al., 1999.

    Foi criada para avaliar sobrevida.
  Inclui o PPS, a ingesta oral, a
presença ou ausência de dispneia,
edema e delirium.
  

27

https://www.mypcnow.org/wp-content/uploads/2022/05/FF-444-Palliative-Prognostic-Index.pdf
https://www.mypcnow.org/wp-content/uploads/2022/05/FF-444-Palliative-Prognostic-Index.pdf


Cuidados Paliativos em
pacientes com

HIV/aids 

Capítulo 3



Indicação de
Cuidados Paliativos
em pacientes com

HIV/aids

Fonte: OMS, 2021; Truda, 2023.

      Os cuidados paliativos deveriam
ser ofertados por todos os
profissionais que assistem a
pacientes com síndrome da
imunodeficiência adquirida
(sida), pois apesar dos avanços com
a terapia antirretroviral (TARV), a
doença continua grave,
progressiva e potencialmente
fatal.

29



Indicação de
Cuidados Paliativos
em pacientes com

HIV/aids

     Portanto, para os pacientes com
HIV/aids, em qualquer fase da
doença, os cuidados paliativos são
uma parte complementar e vital do
tratamento, adotando os mesmos
princípios básicos sugeridos pela
OMS. 

Fonte: Souza, 2016.
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Por que  pacientes
com HIV/aids
precisam de

Cuidados Paliativos?

    Apesar do fácil acesso à TARV,
muitos pacientes procuram ajuda
tardiamente, recebendo diagnóstico
tardio, num contexto de doença
avançada e com muitos sintomas;

  A doença é multissistêmica,
apresentando múltiplos diagnósticos e
grande número de tratamentos
simultâneos, dificultando a aderência;

     Necessidade de polifarmácia, com
grande possibilidade de efeitos
colaterais e interações
medicamentosas;

31



       Surgimento de múltiplas
comorbidades (câncer, hepatite e
doença cardiovascular), o que aumenta
o número de sintomas e as mortes por
aids; 

       Risco de toxidade, efeitos
colaterais e falha virológica associada à
TARV;
   

       Os pacientes geralmente são mais
jovens, o que aumenta o sofrimento
psíquico;

32
Por que  pacientes

com HIV/aids
precisam de

Cuidados Paliativos?



       São frequentes o isolamento, o
estigma e a falta de compaixão da
sociedade e /ou família para com o
paciente; 

       Pessoas vivendo com HIV/aids
(PVHA), mesmo em uso de TARV,
podem apresentar dor e outros
sintomas prevalentes como depressão,
fadiga e ansiedade que afetam a
qualidade de vida;

       São comuns problemas de
estrutura e suporte familiar e social;

33Por que  pacientes
com HIV/aids
precisam de

Cuidados Paliativos?



       Vulnerabilidade social, sendo
frequentes os abandonos de
tratamento; 

       Imprevisibilidade no curso da
doença, podendo ocorrer mudanças
repentinas e dramáticas na condição
clínica do paciente, o que dificulta a
identificação da fase terminal.
 

Fonte: Truda, 2023.
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Por que  pacientes

com HIV/aids
precisam de

Cuidados Paliativos?



Fonte: Magalhães; Aires; Melo, 2021.

PV
HA Sofrimento psíquico

Sofrimento físico

Sofrimento social

Sofrimento espiritual

35

Por que  pacientes
com HIV/aids
precisam de

Cuidados Paliativos?



Implementação de
Cuidados Paliativos a

pacientes com
HIV/aids

Fonte: Souza, 2016.

36

Déficit de conhecimento
das equipes sobre o tema

 A implementação de cuidados paliativos a
pacientes com aids é realizada tardiamente 

 Dificuldade em realizar
o prognóstico



Finitude e HIV/aids 

Capítulo 4



Critérios de mau
prognóstico em

pacientes com aids

38

    Há critérios que orientam os
médicos na avaliação dos pacientes
em estágio avançado de HIV/aids.

Parâmetros Gerais
(parte I)

Parâmetros Específicos
da aids (parte II)

Parâmetros Auxiliares
(parte III)

Paciente com doença terminal
(expectativa de vida abaixo de seis meses):
é necessário que as partes I e II estejam
presentes simultaneamente.



       Performance status diminuída
(Índice de Karnofsky ou PPS) ≤ 50%; e
  

       Dependência em duas ou mais
atividades de vida diária (alimentação,
deambulação, continência, transferência,
banho e vestimenta).

Critérios de mau
prognóstico em

pacientes com aids

39

Parte I: Parâmetros Gerais



       Dosagem de linfócitos CD4 < 25
células/mm3 ou carga viral persistentemente
acima de 100 mil cópias/mL (duas ou mais
medidas no intervalo mínimo de um mês),
mais um dos seguintes:
        Linfoma de sistema nervoso central (SNC)
não tratado ou persistente a despeito do
tratamento;
       Leucoencefalopatia multifocal progressiva;
       Linfoma sistêmico com doença avançada
pelo HIV e resposta parcial à quimioterapia; 
       Sarcoma de Kaposi visceral, refratário à
terapia ou com complicações respiratórias ou
gastrointestinais;
       Demência avançada pelo HIV.

Critérios de mau
prognóstico em

pacientes com aids

Parte II: Parâmetros Específicos
da aids

40



Critérios de mau
prognóstico em

pacientes com aids

Parte III: Parâmetros Auxiliares

      Falência de órgão vital (p. ex., cirrose
hepática não transplantável, insuficiência
renal sem indicação de diálise, DPOC grave,
ICC não responsiva a tratamento otimizado
etc.);
  

      Caquexia - perda de 33% do peso
corporal;
      Uso abusivo de drogas ilícitas, impedindo
a adesão à TARV;
      Não uso, ausência de resposta ou
resistência à TARV, e drogas profiláticas
relacionadas à doença pelo HIV;
  

      Idade acima de 60 anos com fragilidade
evidente.

DPOC: doença pulmonar obstrutiva crônica; ICC: insuficiência
cardíaca congestiva.

41

Fonte: Adaptado de Centers for Medicare & Medicaid Services



  PVHA em fase final de
vida geralmente são

indivíduos mais jovens e
estão propensos a morrerem

em hospitais, recebendo
maior número de

intervenções
inapropriadas ao fim de

vida.
Fonte: Magalhães; Aires; Melo, 2021.
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Fonte:  Kübler-Ross, 2017; CREMESP, 2022.

Fase Final de Vida

    A fase final de vida é a fase da
doença em que há piora progressiva
de funcionalidade, aumento de
sintomas e progressão da própria
doença. As condições clínicas são
consideradas irreversíveis, e o
paciente possui alta probabilidade
de morte em um período próximo.

43



    O paciente em condição terminal
é aquele com doença crônica em
situação grave e irreversível, e
independente de todos os recursos
terapêuticos empregados, evoluirá
inexoravelmente para a morte. 

Fonte:   Moritz et al., 2008; Silva, F.S. et al., 2013;
Villas-Bôas, 2017.

Terminalidade

44



    Para afastar a ideia de que não
se tem mais nada a fazer pelo
paciente, o termo ‘paciente
terminal’ vem sendo substituído
por ‘paciente fora de
possibilidades terapêuticas’.
Portanto, terminalidade se
refere à doença e não ao
paciente.

Fonte:   Kovács, 2004.
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Não importa a área de
atuação, o profissional de

saúde precisa saber
reconhecer e lidar com a
fase final de vida de seus

pacientes.
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Futilidades Terapêuticas

Capítulo 5



“Quando a terapia não
cura, nem alivia, quando

só prolonga a
agonia...” 

Leonard Michael Martin 
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Fonte: Morais, 2010; Dadalto, 2019.

Futilidade
Terapêutica

Distanásia
Obstinação
Terapêutica

Esforço
Terapêutico

Tratamentos
Extraordinários



Definição de
Futilidades

Terapêuticas

50

Fonte: Pessini, 2007; Dadalto, 2020.

    Prolongamento do processo de
morrer nos pacientes com condições
clínicas irreversíveis, por meio do
emprego de recursos artificiais e
desproporcionais.
       A utilização de terapias fúteis ou
inúteis na tentativa de rejeitar a
morte apenas prolonga a vida
biológica do paciente, sem promover
qualidade de vida e sem dignidade.



"Prolongamento da vida
ou do processo de

morrer?"

Futilidade Terapêutica 
51

Fonte: MoiEscudero, 2020.



Futilidades
Terapêuticas -

orientações

52

     Qual o prognóstico do paciente?
     Que benefício a medida trará?
     Que prejuízos a medida poderá
ocasionar?
     Qual a concepção do paciente e
da família a respeito?    
     Quais implicações a conduta trará
a outros pacientes?

e

     No contexto de final de vida,
antes de empregar um recurso, o
profissional de saúde deverá fazer as
seguintes perguntas norteadoras:



     Técnicas de suporte avançado de vida
(SAV) são inadequadas nos pacientes com
doença crônica e irreversível que estão em
iminência da morte, configurando-se como
futilidade terapêutica.

Condutas fúteis nos
pacientes em final de vida

53

e

Intubação orotraqueal - ventilação
mecânica invasiva;
Hemodiálise;
Uso de drogas vasoativas;
Manobras de ressuscitação em
parada cardiorrespiratória;
Nutrição e hidratação artificiais;
Antibióticos e hemotransfusões;
Ventilação Não Invasiva (VNI);
Oxigenoterapia.

Fonte: Vattimo, 2023b.



54

Fonte: CFM, 2018.

Respaldo Ético e Legal
Resolução CFM nº 2.217/2018  
aprova o Código de Ética Médica,
ressaltando em seus princípios
fundamentais que que o médico não 

O Conselho Federal de Fisioterapia e
Terapia Ocupacional (COFFITO),
através da Resolução 539/2021  

reconhece a atividade do fisioterapeuta em
Cuidados Paliativos como área de atuação
própria da Fisioterapia, e determina e orienta,
em conjunto com a equipe interdisciplinar, a
descontinuação de terapias que possam
promover a distanásia. Fonte: COFFITO, 2021.

deverá empreender procedimentos
diagnósticos e terapêuticos desnecessários e
propiciará aos pacientes sob sua atenção todos
os cuidados paliativos apropriados

https://portal.cfm.org.br/images/PDF/cem2019.pdf
https://www.coffito.gov.br/nsite/?p=21543
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Fonte: COFEN, 2017.

Respaldo Ético e Legal

“Nos casos de doenças graves incuráveis e
terminais com risco iminente de morte, em
consonância com a equipe multiprofissional,
oferecer todos os cuidados paliativos
disponíveis para assegurar o conforto físico,
psíquico, social e espiritual, respeitada a
vontade da pessoa ou de seu representante
legal.”

O Conselho  Federal de Enfermagem
(COFEN), através da Resolução COFEN  
nº 564/2017 aprova o novo Código
de Ética dos Profissionais de Enfermagem:

https://www.cofen.gov.br/resolucao-cofen-no-5642017/
https://www.cofen.gov.br/resolucao-cofen-no-5642017/
https://www.cofen.gov.br/resolucao-cofen-no-5642017/


Outros conceitos
importantes

Capítulo 6
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Fonte: CFM, 2018.

Eutanásia

        Consiste na abreviação da morte de
pacientes que estejam com doenças em
estágio terminal e incurável, promovendo a
diminuição do sofrimento.

Fonte: PESSINI; BERTACHINI, 2006.

 No Brasil, a eutanásia é
considerada crime de homicídio,
além de ilícito ético frente às
normas do CFM. 

“É vedado ao médico abreviar a vida do
paciente, ainda que a pedido deste ou de seu
representante legal."

 A Resolução COFEN
564/2017 - Art. 74 proíbe a
promoção ou participação de
práticas destinadas a antecipar
a morte do paciente. Fonte: COFEN, 2017.



58

Fonte: Google.

Mistanásia
       É a morte miserável, por omissão,
negligência ou incompetência (ou
insuficiência) de atendimentos de saúde. É
considerada uma morte indevida, precoce e
evitável.

Fonte: Pessini; Ricci, 2017.
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Ortotanásia

        Refere-se à conduta de não abreviar e
nem prolongar a vida do paciente com uma
doença grave e terminal, mas, sim, dar
conforto e alívio dos sintomas para que a
doença tenha seu curso natural.

Fonte: Pessini, 2006.

"Nos casos de doença incurável e
terminal, deve o médico oferecer
todos os cuidados paliativos
disponíveis sem empreender 

ações diagnósticas ou terapêuticas
inúteis ou obstinadas, levando sempre
em consideração a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de
seu representante legal”.

Fonte: CFM, 2018.
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Ortotanásia

Fonte: Lalanda, 2019.

"A arte de bem
morrer."

Leo Pessini



    Cada paciente e cada família são
únicos, devendo-se individualizar a
abordagem.
 

      Deve-se empregar cuidados paliativos
a pacientes com HIV/aids em qualquer
fase da doença, pois esta abordagem é
uma parte complementar e vital do
tratamento.
   Quanto mais precoce o acesso às
intervenções paliativas, melhor será a
qualidade de vida e de morte do paciente.
     O esclarecimento do prognóstico tende
a evitar o emprego de práticas fúteis.
 

  Intervenções fúteis perante uma
situação de morte iminente e inevitável
não beneficiarão o paciente e prolongarão
indevidamente o processo de morrer.
   

Considerações
Finais
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  "Toda vida
humana tem

inevitavelmente
um fim."

 Leo Pessini
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“Ao cuidar de você no
momento final da vida, quero

que você sinta que me importo
pelo fato de você ser você, que

me importo até o último
momento de sua vida e,

faremos tudo que estiver ao
nosso alcance, não somente

para ajudá-lo a morrer em paz,
mas também para você viver

até o dia de sua morte.”        
Cicely Saunders            


