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Resumo

Este artigo buscou conhecer os significados de dignidade no final da vida na perspectiva de profissionais
de saude e identificar agdes de cuidado para promové-la. Realizou-se uma revisdo integrativa entre
marco e abril de 2022, com nove artigos selecionados em bases de dados, publicados desde 2012.
Os resultados indicaram que a dignidade esta vinculada a valorizacdo da autonomia e que a conduta dos
profissionais de salide, o ambiente de cuidado e a terapéutica relacionados a tratamentos considerados
invasivos interferem em sua promocao. Entre as acdes de cuidado dos profissionais para promover
dignidade, mencionou-se o uso de ferramentas como o Inventario de Dignidade do Paciente no plane-
jamento dos cuidados. Conclui-se que os profissionais de salide sdo centrais para promover autonomia,
elemento fundamental da dignidade das pessoas em adoecimento, e que devem ser considerados
fatores intrinsecos e extrinsecos no planejamento dos cuidados para efetivar a boa morte.

Palavras-chave: Respeito. Direito a morrer. Pessoal de satde. Assisténcia terminal.

Resumen

Final de la vida y dignidad: revision integrativa

Este articulo tuvo como objetivo explorar los significados de la dignidad al final de la vida desde la perspec-
tiva de los profesionales de la salud y identificar acciones de cuidado que la promuevan. Se realiz6 una
revision integrativa entre marzo y abril de 2022, con nueve articulos seleccionados de bases de datos,
todos publicados a partir del afio 2012. Los resultados indicaron que la dignidad esta relacionada con la
valoracién de la autonomia, y que la conducta de los profesionales de la salud, el entorno de atencion
y las terapias que implican tratamientos invasivos influyen en su promocién. Entre las acciones llevadas
a cabo por los profesionales para fomentar la dignidad, se destacé el uso de herramientas como el
Patient Dignity Inventory en la planificacién del cuidado. Se concluye que los profesionales de la salud
desempefian un papel clave en la promocion de la autonomia —un elemento fundamental de la digni-
dad de las personas enfermas— y que deben considerarse tanto factores intrinsecos como extrinsecos
al momento de planificar los cuidados para lograr una muerte digna.

Palabras clave: Respeto. Derecho a morir. Personal de salud. Cuidado terminal.

Abstract

End of life and dignity: an integrative review

This article aimed to explore the meanings of dignity at the end of life from the perspective of health
professionals and to identify care actions that promote it. An integrative review was conducted between
March and April 2022, with nine articles selected from databases, all published since 2012. The results
indicated that dignity is related to valuing autonomy and that the conduct of health professionals,
the care environment, and therapies involving invasive treatments influence its promotion. Among
the actions taken by care professionals to foster dignity, the use of tools such as the Patient Dignity
Inventory in care planning was highlighted. The conclusion is that health professionals play a key role in
promoting autonomy—a fundamental element of dignity for people who are ill—and that both intrinsic
and extrinsic factors should be considered when planning care to ensure a good death.
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O enfrentamento de uma doenca que ameaca
a continuidade da vida perpassa fases distintas,
e alguns sinais indicam a aproximacao da morte.
E possivel identificar o final da vida pelo agra-
vamento dos sintomas fisicos e psicolégicos,
pela ndo correspondéncia ao tratamento modifi-
cador, pela expectativa de vida limitada e inferior
a 12 meses, entre outros ®. Nesse sentido, é neces-
sario que os profissionais, familiares e pessoas que
estdo vivenciando esse momento reconhecam
a transicdo do adoecimento para o final de vida,
com vistas a manutencao da dignidade.

Coletivamente, a dignidade humana é con-
cebida como uma qualidade inerente a todos e
engloba preceitos de autodeterminacao, protecao
em relacdo ao meio e ao desenvolvimento e, indivi-
dualmente, liberdade e acesso ao que é basico e
fundamental por natureza?. Ela pode ser influen-
ciada por experiéncias pessoais e culturais e fato-
res individuais, e deve-se reconhecer as principais
necessidades e os desejos de quem esta vivendo
a finitude e planejar seus cuidados considerando
questoes espirituais, necessidades fisicas e manu-
tencao das relagbes®.

O conceito de dignidade ainda é pouco definido,
entretanto uma revisio sistematica“* revisou os con-
ceitos atuais e identificou atrelamento a fatores
inatos, individuais, relacionais e sociais. Como fato-
res inatos, observa-se relacdo com valores intrin-
secos, reconhecimento, inalienacao, respeito e
valorizacdo; os fatores individuais vinculam-se ao
controle de sintomas fisicos e funcionais, a identi-
dade pessoal e a manutencao da autonomia; os fato-
res relacionais dizem respeito a lacos familiares e
recebimento de apoio e cuidado; e os fatores sociais
atrelam-se a posicao social ocupada pelo individuo e
ao relacionamento com a equipe de saude*.

Ao pensar em dignidade na transicao para o
final de vida, é necessario assegurar o respeito as
vontades da pessoa por meio do consentimento
as acoes de cuidado que deseja ou nao receber,
com vistas a ampliacdo da autonomia nas deci-
sdes terapéuticas sobre seu corpo?. E primordial
preservar a autonomia do paciente, promovendo
alivio da ansiedade existencial, visto que se pode
perceber o medo pela perda de dignidade ou até
mesmo o desejo por sua preservacdos. Nesse
momento, o processo de tomada de decisdo
acerca de tratamentos e cuidados é permeado por
receios em relacao a ética e a bioética, elementos

transversais e fundamentais para a manutencao da
dignidade no processo de morrer e na morte.

Na assisténcia a pessoas com doencas limitantes,
é comum presenciar investimento na cura, prolon-
gamento do sofrimento e consequente adiamento
da morte. Tais atitudes vao contra os principios
de dignidade humana, no ambito coletivo ou
individual, contrariando os principios da boa morte,
aquela considerada como indolor e sem sofri-
mento . Com base nos principios fundamentais da
Constituicao Federal brasileira, a dignidade é um
direito da pessoa humana’. Um final de vida digno
pode ser viabilizado pela ortotanasia, definida como
modelo de assisténcia centrado na morte que ocorre
no tempo certo, sem adiamento ou adiantamento®.

Apesar do avanco nacional e internacional das
discussdes e do desenvolvimento de servicos de
cuidados paliativos (CP), ainda se observa a utiliza-
cao de tratamentos inapropriados em final de vida,
como a antibioticoterapia?, dificultando a expe-
riéncia de morte sem sofrimento e limitando a
manutencido da existéncia de maneira digna®.
Um estudo demonstrou que médicos com maior
tempo de formacao, sem especializacido em CP,
que atuam em servicos publicos sdo mais resisten-
tes a suspensao de antibioticoterapia, pois con-
sideram os antibiéticos ndo tdo invasivos quanto
outras medidas, prolongando, portanto, o pro-
cesso de morrer?,

Devido aos atributos inerentes a profissao,
considera-se que os enfermeiros sdo profissionais
capazes de promover a morte com dignidade. Entre
essas qualificacoes, cita-se a utilizacido de estra-
tégias de comunicacio, viabilizacdo de ambiente
seguro, promocao da ocorréncia da boa morte
e aumento na qualidade de vida das pessoas
em adoecimento. A promocado da morte com
dignidade, isto é, que respeite os principios éti-
cos e valorize o ser humano durante a finitude,
assim como o trabalho das equipes, aumentando
a autoestima de profissionais e pacientes e a satis-
facdo de seus familiares, est4 intrinsecamente rela-
cionada aos cuidados de enfermagem °.

A falta de discussdes sobre a morte € um com-
portamento cultural e torna-se um fator dificulta-
dor para promover a dignidade, uma vez que as
equipes estido mais preparadas para buscar vita-
lidade e cura®’. Percebe-se que o final da vida é
permeado por medos e desafios para aqueles que
o enfrentam, pois, além do diagnéstico de uma
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doenca ameacadora, prevalecem limitacdes, espe-
cialmente fisicas e fisioldgicas, que os impedem de
manter sua autonomia e independéncia, colocando
em risco a manutencao da sua dignidade 2.

Sendo assim, os objetivos deste artigo foram
conhecer, na literatura nacional e internacional,
os significados de dignidade no final da vida,
na perspectiva de profissionais de saude, e identi-
ficar as acdes de cuidado para promover dignidade
no final da vida.

Método

Trata-se de uma revisao integrativa de literatura
compreendida por: 1) definicido da questdo de revisao;
2) pesquisa e selecao de estudos primarios; 3) extra-
cdo de dados dos estudos primarios; 4) avaliacdo
critica dos estudos primarios; 5) realizacdo da sin-
tese dos resultados da revisdo; e 6) apresentacio
dos resultados da revisao 3.

Quadro 1. Estratégias de busca da pesquisa

A questado de pesquisa foi elaborada pela estra-
tégia PIO ', em que: P: populacio; I: intervencao,
influéncia ou exposicao; e O: resultados, a sintese
de significados e acdes acerca da dignidade no final
da vida. A pesquisa foi norteada pelas seguintes
questoes: quais sdo as perspectivas de profissio-
nais de saude acerca da dignidade no final da vida
e quais acdes de promocio da dignidade no final
da vida podem ser identificadas na literatura nacio-
nal e internacional?

A etapa de identificacao e selecao dos estudos
ocorreu entre marco e abril de 2022, por meio
dos descritores em ciéncias da saude (DeCS) “res-
peito”, “direito a morrer” e “morte” e dos Medical
Subject Headings (MESH) “right to die”, “value of
life” e “death”, associados aos operadores boo-
leanos “and” e “or” nas bases de dados Scientific
Electronic Library Online (SciELO) e Medical
Literature and Retrieval System Online (MEDLINE),
via Pubmed (Quadro 1).

Base de dados Associacoes

(respeito) AND (direito a morrer)

SciELO
(respeito) AND (morte)

(“right to die”[MeSH Terms] OR (“right”[All Fields] AND “die”[All Fields]) OR “right
to die”[All Fields]) AND (“value of life”[MeSH Terms] OR (“value”[All Fields] AND

MEDLINE

“life”[All Fields]) OR “value of life”[All Fields])

(“right to die”[MeSH Terms] OR (“right”[All Fields] AND “die”[All Fields]) OR “right to
die”[All Fields]) AND (“death”[MeSH Terms] OR “death”[All Fields] OR “deaths”[All Fields])

Foram encontrados 181 documentos na
SciELO e 4.340 na MEDLINE. Os critérios de inclu-
sdo foram: artigos originais, de revisao e ensaios
tedricos em portugués, inglés e espanhol, publi-
cados a partir de 2012, disponiveis na integra
via portal de periédicos CAPES, que contemplas-
sem questdes envolvendo a dignidade diante do
final da vida em adultos. Estabeleceu-se como
critérios de exclusio: relato de experiéncia,
dissertacoes, teses, resumos e monografias,
estudos focados nos conceitos de eutanasia,
distanasia, ortotanasia, mistanasia, suicidio
assistido e suicidio, que tivessem como cena-
rio unidades de terapia intensiva, abordassem

a doacdo e captacido de 6rgaos e tecidos, que
ndo tinham resumos ou objetivos especificos e
estudos ndo concluidos.

Dessa forma, foram aplicados filtros de busca,
restando 116 artigos na SciELO e 416 artigos na
MEDLINE, totalizando 532 artigos. Posteriormente,
foram eliminados os duplicados, restando 518,
e, ap6s a leitura de titulos e resumos, 35 arti-
gos foram selecionados para leitura na integra.
No total, nove artigos compuseram o material
empirico de analise. Utilizou-se o Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses (PRISMA) ** para elaborar o fluxograma
das buscas (Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma de buscas

Fluxograma de buscas

Documentos identificados
(n=4.521)
MEDLINE (n=4.340)
SciELO (n=181)

Identificagdo

Fonte: adaptado de PRISMA Flow Diagram .

Para organizar e gerenciar os dados, foram utilizadas
ferramentas gratuitas do aplicativo Rayyan? e a pla-
taforma de gerenciamento de planilhas do Google.
Os resultados da revisao foram agrupados por simili-
tude entre os temas, com base em suas repeticoes.

Quadro 2. Material empirico de anélise

Autoria/ano Titulo

Sampaio C,
Renaud I,
Ledo PP. 2020

“A montanha-russa da insuficiéncia
cardiaca”: a percepcao de dignidade
pelas equipes de enfermagem

—_—

Documentos excluidos
(n=3.989)
Documentos excluidos apds a
aplicagdo de filtros de busca nas bases
MEDLINE (n=3.924)

Resultados e discussio

O Quadro 2 apresenta a caracterizacao geral do
material empirico de analise.

Pesquisa w

Abordagem
do estudo

Objetivo

Compreender o que significa viver com
insuficiéncia cardiaca avancada do ponto de
vista dos pacientes, enfermeiros e familiares

e compreender os fatores que constituem e
afetam a dignidade e podem contribuir para
um atendimento de enfermagem de qualidade
para esse grupo especifico de pacientes.

Qualitativo

continua...
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Quadro 2. Continuacao

Autoria/ano Titulo Objetivo SRR
do estudo
Li YC, Feng YH, :2 eﬁ"eec:\t/ce)neiﬁ_g:_ﬂ'fin't:tizhnizapy Determinar a eficacia da terapia de
ChiangHY,MaSC, . PP .. P . dignidade para pacientes em fim de vida Quantitativo
with cancer in Taiwan: a quasi- A
Wang HH. 2020 % . com cancer.
experimental study
Horn R, The EoE e ¢ iy A e Explorar o significado do termo dignidade
. . . . na Inglaterra e na Franca, comparando L
Kerasidou A. in end-of-life debates in England - - Qualitativo
- os debates publicos e a legislacdo sobre
2016 and France - . . .
questoes relacionadas ao fim da vida.
Explorar o potencial do conceito de
dignidade para apoiar as praticas de
cuidado, apresentando uma abordagem
Pols J, Pasveer B, The particularity of dignity: relational pragmatica e desvendando como a Qualitativo
Willems D. 20182' engagement in care at the end of life dignidade no cuidado é compreendida
na literatura, para, em seguida, analisar
como ela é posta em pratica no cuidado ao
final da vida.
Desenvolver uma intervencao
GuoQ autoadministrada denominada Dignity
Chochi’nov HM Development and evaluation of the Talk, para facilitar conversas significativas
McClement S * dignity talk question framework for entre pacientes paliativos e suas familias, = Métodos
Thompson G ’ palliative patients and their families: e descrever o desenvolvimento do mistos
Hack ‘IF') 2018 . a mixed-methods study Dignity Talk, avaliado por um grupo
’ de pacientes paliativos, familiares e
profissionais de saude.
Sténgle S, Experle.nces, PRESE] attlt‘udes, el Avaliar as experiéncias, atitudes pessoais
. professional stances of Swiss health . .
Bliche D, . e posturas profissionais de profissionais o
. care professionals toward voluntary ) , R - Quantitativo
Hauptle C, . . L. de saude suicos em relacdo a interrupgao
. ,; stopping of eating and drinking to -
Fringer A. 2021 . voluntaria de comer e beber.
hasten death: a cross-sectional study
Examinar dados de uma pesquisa nacional
com médicos para verificar suas opinides
sobre a utilidade e o significado do
conceito de dignidade e examinar seus
Antiel RM, julgamentos sobre um cenario clinico
Cuillin =, Dignity in end-of-life care: results of a ORI [:')ossa ser’ r.elevante, o
James KM, X .. entender como as atitudes clinicas em Quantitativo
national survey of U.S. physicians ~ - R
Sulmasy DP, relacdo ao cenario do caso poderiam
Tilburt JC. 201224 ser explicadas por entendimentos
divergentes dos médicos sobre o conceito
de dignidade e como ambos podem
estar relacionados a diferencas em suas
caracteristicas religiosas.
Ho AHY,
Chan CLW, . L
Leung PPY. Examinar a generalizacdo do modelo
ChoclgwinO\; HM Living and dying with dignity in Chinese de dignidade para pacientes paliativos
Neimever RA " society: perspectives of older palliative chineses mais velhos e explorar as Qualitativo
Pan SK/IC ’ care patients in Hong Kong influéncias culturais na concepcao de
Tee %MWY dignidade sob um contexto ético diferente.
2013%
continua...
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Quadro 2. Continuacao

Autoria/ano Titulo

The evolution of end-of-
life care: ethical implications
for case management

Fink-Samnick E.
2016%

Abordagem
do estudo

Objetivo

Discutir marcos histéricos do movimento
morte com dignidade, fornecer legislacao,
reembolso e atualizagdes de programacao,
discutir a influéncia da tomada de decisdo
compartilhada e explorar as implicacoes
éticas da evolucao dos cuidados de fim de
vida para os gerentes de caso.

Qualitativo

A maioria dos participantes era composta por
profissionais da saude #2224 seguidos de pacien-
tes 25, um Unico estudo ? contou com profissionais
de salide, pacientes e familiares. Dois estudos 2%
ndao mencionam os participantes. Sobre o cenéario
de estudo, evidenciou-se o ambiente hospita-
lar 82425 ambulatorio de oncologia *’ e de cuidados
paliativos ??, atencio primaria em satde (APS) ¢ e
estudos a nivel nacional nos paises: Estados Unidos
da América??, Inglaterra e Franca?® e Suica®.
Os anos de publicacdo foram: 2020 ?, 2018 2422,
20162026 20212%, 2013% e 201224 ja os paises de
publicacdo foram: Estados Unidos 2>%, Brasil %8,
Taiwan'?, Holanda?!, Inglaterra??, Alemanha? e
Hong Kong%.

Das analises, emergiram quatro principais cate-
gorias em relacdo a dignidade: conceitos e defini-
coOes; fatores que interferem em sua promocao ou
manutencao; terapéutica; e acdes de cuidado para
promocao da dignidade, abordadas a seguir.

Conceitos e definigoes de dignidade

O conceito de dignidade se mostrou relacionado
ao respeito e a autonomia, no sentido de que a pes-
soa deve ser vista e respeitada como tal. E funda-
mental reconhecer essa autonomia em pessoas com
idade avancada, resgatando sua identidade e pres-
tando assisténcia individualizada com foco nas prin-
cipais necessidades, a fim de promover a dignidade 2.

Outro estudo?, realizado na Inglaterra e na
Franca, constatou que, no primeiro pais, dignidade
é entendida como respeito a autonomia, de modo
que os dois termos sdo equivalentes e, portanto,
redundantes, o que torna prioritario que a pessoa
seja vista como autébnoma e possa buscar os pré-
prios objetivos até o final de sua vida. J4 na Franca,
a dignidade tem relacao com a coletividade e pode

ser compreendida como uma forma de respeito a
humanidade, ao passo que os interesses indivi-
duais estdo em segundo plano®.

Resgata-se, assim, a definicido de autono-
mia, a capacidade do individuo de controlar sua
vida e autogovernar-se de acordo com vontades
proprias para manter sua integridade, sem des-
respeito a seus direitos na esfera social?’. Na fini-
tude, essa autonomia esta vinculada a dignidade
e sujeita ao suporte de cuidados, a atuacado da
equipe de salde, a legislacao vigente e ao suporte
psicologico, social, fisico e espiritual.

Corroborando os achados, estudo? realizado
com profissionais de saude evidenciou que a
manutencao da dignidade pela autonomia no final
da vida pode ocorrer pela inclusdo da familia no
suporte de cuidados, melhorando as conexdes;
pela interacao pelo didlogo, para compreender os
aspectos individuais; e pela inclusdo da pessoa na
tomada de decisao sobre seu tratamento. A equipe
de saude, cabe realizar o compartilhamento de
informacdes corretas entre os membros, compar-
tilhar o processo de tomada de decisdo e, quando
possivel, solicitar parecer de profissional especia-
lizado, além de reconhecer a lideranca do enfer-
meiro para defender a autonomia da pessoa na
finitude. Para os autores, essas condutas garantem
o respeito e a autonomia com vistas a manuten-
cdo da dignidade, ja que algumas situacdes podem
comprometé-la .

Outro estudo?! identificou quatro categorias
de dignidade: dignidade como principio; dignidade
como estado ou situacao; dignidade para descre-
ver diferencas sociais; e dignidade como signifi-
cado pessoal. A primeira considera que todos os
seres humanos sao intrinsecamente dignos e isso
deve ser preservado para proteger a humanidade,
pois, sendo algo intrinseco, é passivel de ser vio-
lado. Nessa perspectiva, profissionais de salide nao
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podem oferecer dignidade a pessoa, mas podem
tentar garantir assisténcia humanizada que a con-
serve até o momento da morte.

A segunda categoria compreende dignidade
como algo concreto e relacionado ao estado de
salde, que pode ser violado em situacdes con-
sideradas precérias. A terceira categoria com-
preende que a dignidade é concedida para alguns,
quais sejam, aquelas pessoas privilegiadas pela
posicao que ocupam na sociedade, e, portanto,
relaciona-se diretamente as influéncias sociais e
a ideia de meritocracia, explicitando que pessoas
de classe social mais baixa tém menos dignidade
do que aquelas em ascensdo. Na quarta categoria,
a dignidade compreende os valores individuais e é
identificada quando a pessoa é inserida nos proé-
prios cuidados de salde, tendo sua opinido e valo-
res considerados 2.

O conceito de dignidade é amplo e acompa-
nha transformacdes da sociedade decorrentes
do desenvolvimento técnico-cientifico e da glo-
balizacdo. No estoicismo, ela era vista como igual
para todos os seres humanos e os diferenciava dos
demais seres vivos. Além disso, desde a Antiguidade
classica, a dignidade estaria relacionada a posicao
que a pessoa ocupava na sociedade ou a seu grau
de reconhecimento?’.

Retornando aos achados desta revisao,
estudo? realizado com 1.032 médicos vinculou
dignidade a uma condicdo transferida por um
transcendente para cada pessoa. Ainda, a maioria
dos profissionais acreditava ndo haver diferenca de
dignidade entre as pessoas apds esse processo de
transferéncia. Também esteve relacionada a capa-
cidade individual de fazer as préprias escolhas,
e alguns participantes expressaram que, durante o
processo de morrer, a pessoa perde um pouco dela
(43% dos entrevistados), perde-a totalmente (36%)
ou ndo a perde em nada (21%). Desses entrevis-
tados, quem era considerado religioso acreditava
que a dignidade era igual para todos e que nao
podia sofrer perda.

Por Gltimo, um estudo ?> mencionou que, no con-
texto oriental, a dignidade relaciona-se a espiri-
tualidade, relacdo que é decisiva na promocao de
qualidade de vida e no contexto de CP. Tal asser-
tiva justifica-se pela abordagem holistica, que res-
tabelece a dignidade pelo cuidado espiritual nos
Gltimos momentos de vida. Nesse contexto, a dig-
nidade é considerada um valor espiritual inerente

ao ser humano, que se manifesta na autodeter-
minacao e autorresponsabilidade e carrega con-
sigo respeito por outrem, e deve ser respeitada
pela sociedade *. Sendo assim, é importante que
os profissionais de salde promovam cuidados
espirituais e facilitem rituais religiosos de acordo
com a vontade do paciente, para possibilitar um
final de vida digno e com qualidade. Por esse viés,
entende-se que compreender a dimensao espi-
ritual e preserva-la permite a humanizacao do
cuidado, que assim pode ser oferecido com maior
integralidade diante da finitude ®*.

Fatores que interferem na promocgéo
ou manutencio da dignidade

A qualidade do atendimento esteve direta-
mente relacionada a manutencio da dignidade.
Nao realizar julgamentos, respeitar valores, religido
e espiritualidade pessoais, apoiar decisoes e ofer-
tar atendimento as principais necessidades sao
condutas diretamente relacionadas a um morrer
mais digno 8. Considera-se que um dos pilares do
cuidado é o conhecimento de si préprio e do outro,
e que é importante analisar a situacdo do paciente
a fim de compreender a natureza humana em sua
complexidade *. A espiritualidade e o pensamento
positivo dos profissionais podem auxiliar na pres-
tacdo do cuidado e assim interferir no conforto
oferecido aos pacientes e promover uma morte
humanizada mediante cuidados dignos .

O local em que a pessoa esta vivenciando seus
Gltimos momentos é outro fator que interfere na
dignidade. Considera-se que, no ambiente hos-
pitalar, principalmente, a pessoa esta distante da
rotina e ha restricdes no atendimento por parte
dos profissionais devido ao limitado tempo ofe-
recido aos pacientes, assim como a exaustdo dos
trabalhadores pela carga de trabalho excessiva *.

Outro estudo?* demonstrou que, na Holanda,
um local impréprio para a morte seria a unidade
de terapia intensiva (UTI) em razdo de o suporte
tecnolégico do ambiente ser considerado trata-
mento sustentador da vida e incompativel com a
dignidade. Ainda, menciona-se que o hospital ndo
seria um local adequado para a morte, pois € um
ambiente voltado a cura das enfermidades. Apesar
de o morrer em casa ser considerado a melhor
escolha para a maioria holandesa, defende-se o
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amparo a domicilio pelos servicos de salde locais,
que precisariam estar articulados com outros ser-
vicos de referéncia para promover dignidade 2.
Em contraponto, um estudo canadense ? identi-
ficou que 70% da populacao acredita que o hos-
pital é o ambiente provedor de cuidados de final
de vida, e mesmo a maioria das pessoas que pre-
fere morrer em casa morre no hospital.

Para discutir os achados desta revisao,
identificou-se um estudo® realizado com 71 cuida-
dores de pacientes ja falecidos que eram acompanha-
dos por equipe de CP. Nele, constatou-se que 86,7%
dos entrevistados estavam satisfeitos pelo fato de o
familiar ter falecido em domicilio, e 13,2% preferiam
a ocorréncia da morte no hospital. Quando questio-
nados sobre a viabilidade de o familiar morrer em
domicilio antes do acompanhamento da equipe e
inicio do tratamento, 56,6% julgaram impossivel e
43,4% ja conheciam a possibilidade, e todos relata-
ram ter tido apoio da equipe de saiide no momento
do 6bito do familiar. No mesmo estudo, observou-se
que morrer em casa com preparo da familia e ade-
quado controle de sintomas é a preferéncia também
entre os profissionais de salde *.

Ap6s diagnéstico de uma doenca limitante, para
ser possivel promover a dignidade, é mister os pro-
fissionais acolherem os pacientes e conversarem
sobre cuidados de conforto que estes desejam rece-
ber e preferéncia pelo local de morte. Um estudo *
avaliou o local de morte mais frequente entre a
populacado brasileira e constatou que o hospital foi
prevalente (66,71%) em comparacio ao domicilio
(21,43%). Como justificativa, os autores destacaram
que a preferéncia pelo hospital se deve ao rece-
bimento de cuidados apropriados e a reducao da
sobrecarga dos familiares/cuidadores, ao passo que
a escolha do domicilio se deve a vontade de passar
mais tempo com a familia 3>,

Em outro estudo®, com 400 pacientes em idade
avancada, 52,2% dos entrevistados mencionaram
preferir morrer no domicilio, e 47,8% preferiam que
fosse em alguma instituicao, incluindo o hospital.
Estudo realizado com médicos*® constatou que a
maioria acredita que o paciente deve escolher o
local de morte, pois tal atitude permite a preserva-
cdo da autonomia e dignidade. Porém, defende-se
que é fundamental oferecer suporte aos familiares,
na medida em que manter o paciente amparado é
tarefa dificil dada a modificacdo na rotina familiar e
a necessidade de adaptacao do ambiente ®.

Por ultimo, emergiu o tema do nivel de depen-
déncia ou perda de independéncia e sua relacdo
com a perda da dignidade, devido a reducao ou limi-
tacdo da capacidade funcional para seguir a rotina
normal?. As preocupacoes relacionadas a doenca,
como angustia fisica e psicolégica, decorrentes da
ansiedade pela morte, e a existéncia de sintomas fisi-
cos como dor, fadiga e inapeténcia, também interfe-
riram na dignidade. Os autores observam que, apesar
de a dor ser um sintoma desconfortavel, é funda-
mental para manter a dignidade na medida em que
vivencia-la significa vitalidade e fortalecimento da
espiritualidade e da moralidade. Reduzi-la em dema-
sia poderia interferir negativamente no crescimento
espiritual gerado pela experiéncia de sofrimento .

O mesmo estudo mostra que reduzir preocu-
pacoes de futuro e buscar conforto espiritual para
encontrar paz, melhorar conexdes familiares e
aumentar a perspectiva de vida sdo fatores que
promovem a integridade existencial e auxiliam na
promocao da dignidade em pessoas que estdo no
final de vida e recebem CP?. Questdes relacio-
nadas a falta de privacidade e de suporte social,
reducdo do nivel de cuidados e preocupacoes rela-
tivas a doenca também prejudicam a dignidade
dessas pessoas. Considera-se que moradores de
instituicdes sofrem com a auséncia de espaco e
sentem-se constrangidos pelos cuidados institu-
cionais, pois em muitos casos os profissionais de
salide ndo tém preparo em CP para atendé-los %.

A oferta de CP é considerada uma das princi-
pais formas de manter a dignidade. Entretanto,
ainda existem lacunas no preparo dos profissio-
nais com vistas a sua aplicacdo pratica, e seria
relevante ampliar o estudo sobre essa abordagem.
Percebe-se, ainda, caréncia de servicos de quali-
dade e de profissionais capacitados, pois nem todos
estdo preparados para lidar com a morte de forma
natural. Assim, manter a autonomia dos pacientes
durante o final da vida torna-se um desafio %=,

No que concerne a privacidade, corroborando
os achados, um estudo“ traz que oferta-la garante
maior satisfacdo dos pacientes e que demonstrar
sensibilidade e presenca e olhar nos olhos influi posi-
tivamente no tratamento. A preservacido da autono-
mia esta diretamente relacionada a dignidade, pois
é importante que a pessoa consiga realizar indepen-
dentemente atividades de rotina e autocuidado.
Quando ha impeditivos para isso, configura-se redu-
cdo no senso de dignidade, e é imprescindivel que
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os profissionais de salide identifiquem as principais
necessidades e promovam medidas de conforto®.

Terapéutica

Sobre a terapéutica, em um estudo *® que ava-
liou pacientes com insuficiéncia cardiaca avancada,
emergiram questoes relacionadas a interrupcao ou
ndo do suporte a vida. O questionamento tratava
de colaboracdo com a dignidade versus prolon-
gamento do sofrimento, visto que pacientes com
implantes cardiacos apresentam maiores chances
de complicacdes quando submetidos a determi-
nadas terapias 8. Discute-se que a manutencao da
dignidade pode estar comprometida quando os
pacientes sdo submetidos a procedimentos inva-
sivos e intervencoes considerados desnecessarios,
os quais tém foco na cura e, portanto, para pessoas
com doencas incuraveis, apenas prolongam o sofri-
mento. Por ser dificil a aceitacdo da morte pelos
profissionais de saude, tais atitudes tornam-se roti-
neiras na pratica assistencial 4.

Outro estudo analisado nesta revisao? men-
ciona que, na Inglaterra, o paciente é o principal
responsavel pelas decisdes e tem direito de recusar
tratamentos segundo o principio da integridade cor-
poral, desde que seja informado e demonstre enten-
dimento sobre sua decisdo. J4 na Franca, existe a
Lei 303/2002, que trata dos direitos dos pacientes
e permite a recusa de tratamentos, porém alguns
profissionais ndo tém certeza se essa recusa inclui
tratamentos sustentadores da vida. Sendo assim,
ainda no cendrio francés, a Lei 370/2005, sobre os
direitos dos pacientes e o fim da vida, estipula que
o paciente tem direito de recusar qualquer trata-
mento, incluindo nutricao e hidratagao clinicamente
assistidas. Essa lei especifica que o médico deve res-
peitar as vontades e os desejos do paciente, todavia,
se houver risco de vida, cabe ao médico “convencer”
0 paciente a continuar o tratamento, o que confi-
gura dualidade acerca da titularidade do paciente
sobre seus direitos e vontades, ja que o profissional
é considerado responsavel pelas decisdes 2.

Assim, a autonomia do paciente relaciona-se
diretamente a sua liberdade para realizar escolhas,
incluindo decisées sobre o final de vida, entre
as quais a recusa de tratamentos, em respeito
ao que considera como vida boa e morte boa.
Logo, quando essa autonomia ndo puder ser

exercida, por questodes fisicas ou cognitivas, é pos-
sivel que outra pessoa decida no lugar. Para desen-
volver a dignidade com autonomia, é necessario
que o individuo possa escolher o rumo de seu trata-
mento e lidar com as consequéncias dele. No cena-
rio brasileiro, é legalizada a pratica da ortotanasia
por médicos, ou seja, a cessacdo ou impedimento
do inicio de tratamentos que nao trardo cura, e sim
prolongamento do sofrimento. Tal pratica é consi-
derada promotora de dignidade ante o sofrimento
por ndo antecipar o fim e ao mesmo tempo aceitar
a finitude naturalmente 444,

Quanto a promocao dadignidade, outro estudo
desta revisdo demonstrou a percepcao dos profis-
sionais de que, se o paciente renunciasse ao trata-
mento, mesmo que fosse um desejo proprio ou dos
familiares, haveria risco a sua proépria dignidade.
Ou seja, a manutencao da dignidade do paciente
estaria condicionada aos profissionais da equipe
médica. Entre os cuidados oferecidos pela equipe
de enfermagem, incluia-se a higiene do paciente,
musicoterapia e oracoes, além de medidas de con-
forto com oxigenoterapia.

Outro resultado digno de nota diz respeito a
opinidao dos médicos sobre a interrupcao volunta-
ria de alimentacao e hidratacdo em um estudo
realizado na Suica. Alguns profissionais acreditam
que tal interrupcao faz parte da morte natural,
enquanto outros alegam ser eutanasia passiva,
ja que alguns familiares aceitavam tais medidas
e nao se opunham as medidas de manutencao
da vida. Tal pratica foi comparada ao suicidio assis-
tido por médicos ou ao suicidio propriamente dito.
Entretanto, considerou-se digna a morte ocorrida
por meio da interrupcdo do tratamento voluntario
de alimentacao e hidratacao, jd que havia acom-
panhamento de profissionais quando o sofrimento
dos pacientes era considerado insuportavel.

Considerando esse achado, discute-se que a
interrupcao voluntaria de hidratacao e nutricao no
final da vida compreende a necessidade da pessoa
de dar fim a seu sofrimento, dai que decide recu-
sar a oferta. Todavia, no Brasil, tal pratica é inco-
mum e pode ser confundida com a interrupcao por
outros motivos, como impossibilidade/dificuldade
de degluticao, inapeténcia, entre outros, ou seja,
casos em que se evidencia a dificuldade em man-
ter o tratamento, e no fica claro se tratar de opcao
para acelerar a morte. Profissionais de saldde acre-
ditam que tal estratégia deve ser considerada
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como ultimo recurso e que é fundamental que o
caso seja avaliado por especialista da area de CP e
que a opinido da familia seja considerada®.

Acoes de cuidado para promover
adignidade

Sobre as acbes de cuidado utilizadas para
promover ou manter a dignidade, um estudo ¥’
mencionou o uso do Inventario de Dignidade do
Paciente, constituido de 25 questdes que avaliam
o sofrimento existencial e psicolégico, a perda de
autonomia e sintomas relatados pelos pacientes
em fim de vida. Em complemento a esse inventario,
foram utilizados a Escala de Desmoralizacio,
composta por 24 questoes, que avalia sentimen-
tos de desmoralizacdo, entre os quais perda de
sentido da vida, desanimo, sensacdo de fracasso
e desamparo; e o Questionario de Saude do
Paciente, composto por nove questdes, que avalia
o grau de depressao do paciente nas duas sema-
nas anteriores. O estudo concluiu que todos os
grupos que receberam essas intervengoes tiveram
aumento da dignidade e reducao da depressao e
dos sentimentos de desmoralizacio.

Essas ferramentas direcionam o planejamento
de cuidados oferecidos ao paciente com doenca
avancada de modo a facilitar o trabalho das equi-
pes de salde durante a assisténcia, pois sdo prati-
cas e aplicaveis. Um estudo“ realizou a validacdo
psicométrica do Patient Dignity Inventory (PDI-Br),
instrumento composto por 25 itens e trés domi-
nios: o primeiro, relacionado aos sintomas fisicos e
emocionais; o segundo, a dependéncia; e o terceiro,
ao sofrimento existencial. Esse inventario teve como
base outras ferramentas de avaliacdo dos pacientes,
e os resultados de sua validacdo demonstram que a
dignidade esta diretamente relacionada a sintomas
fisicos, ansiedade, depressao, capacidade funcional,
espiritualidade e qualidade de vida.

Outro estudo desta revisdo* mencionou o uso
do Dignity Talk, ferramenta cujo objetivo é promo-
ver conversas entre familiares e relacionamentos
em geral para reforcar os valores e a dignidade
como forma de melhorar as conexdes, promover
interacdo entre os membros familiares e interfe-
rir em questdes inacabadas. Pacientes em final
de vida afirmam que é uma 6tima oportunidade
para revisitar lembrancas, conversar sobre coisas

pessoais e resolver pendéncias. Ele também per-
mite aos familiares a reflexao acerca de orienta-
coes e informacdes sobre a vida do paciente.

Constatou-se que o Dignity Talk é uma 6tima
oportunidade para melhorar as relacoes familiares,
funcionando como ponto inicial de conversa e
apoio aos cuidadores, trazendo valorizacdo pes-
soal e promovendo a dignidade. E uma ferramenta
para transmitir memérias, aprendizados de vida,
promover interacdes emocionais e facilitar o pro-
cesso de luto, auxiliando a pessoa em final de vida
a morrer sem arrependimentos e com suas rela-
coes familiares bem estabelecidas?2.

A comunicacdo é um elemento essencial no
campo da saude, principalmente no que se refere
aos CP, pois é somente por meio dela que é possi-
vel compreender os desejos do paciente e de sua
familia. E fundamental a implementacdo, pelos pro-
fissionais, de estratégias que visem a comunicagao
efetiva para promover confianca, fortalecer vin-
culos e preservar a dignidade dos pacientes nesse
contexto. Uma comunicacdo adequada e efetiva
permite ao paciente expor suas angustias e anseios,
dada a liberdade de comunicar o que o aflige ®.

A comunicacido é entendida como a troca de
informac0es entre as partes interessadas, classificada
em verbal ou n3o verbal, e nos CP pode ser estabe-
lecida pela escuta qualificada, atencdo, empatia e
compreensio. Também, permite aos profissionais
a realizacdo do planejamento dos cuidados para
satisfazer as principais necessidades de cada pessoa,
preservando a autonomia desta. Aqui, destaca-se a
atuacdo da equipe de enfermagem, ja que o enfer-
meiro é o principal envolvido nas trocas informativas
sobre a condicdo de salide da pessoa, devido a convi-
véncia direta, podendo, assim, identificar demandas
e problemas gracas a comunicacdo %+,

No Brasil, realizou-se a adaptacao cultural da fer-
ramenta Health Communication Assessment Tool
(HCAT), desenvolvida por pesquisadores americanos,
composta por 22 afirmacdes e uma pergunta aberta
que avalia o estabelecimento de vinculo, o estimulo
a autonomia, a capacitacdo e a empatia com base
no comportamento de profissionais e estudantes da
area de saude. A pergunta aberta faz parte da cate-
goria sobre linguagem utilizada com os pacientes no
atendimento e permite que o profissional ou estu-
dante identifique o uso de terminologias cientificas
na assisténcia. O uso dessa ferramenta pode contri-
buir com a qualidade e seguranca da assisténcia e
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facilitar as definicoes dos tratamentos de salde pro-
postos, preservando o entendimento dos pacientes
sobre sua condicao e sua autonomia, na medida em
gue participam das tomadas de decisdes*.

Por ultimo, foram evidenciadas questoes rela-
cionadas aos aconselhamentos de final de vida
como estratégia para manutencao da dignidade.
Estudo estadunidense 2 demonstrou que os planos
de iniciativas privadas beneficiam o planejamento
dos cuidados, pois, em sua contratacdo, permi-
tem contar com profissionais qualificados, entre
os quais enfermeiros e médicos especializados,
que discutem os casos individualmente para imple-
mentar cuidados avancados de saude.

Esses servicos permitem alocar recursos para o
estabelecimento de CP embasados cientificamente
e com foco na autonomia do paciente. Também
visam a tomada de decisdo compartilhada como
forma de fortalecer o vinculo com o paciente e
seus familiares, pela participacdo do paciente
na decisao sobre o tratamento e as intervencoes
que deseja receber, ciente dos danos e beneficios
eventuais. Eles consistem em um processo cola-
borativo entre a triade profissionais, familiares e
paciente, considerando aspectos culturais, sociais
e individuais, garantindo a dignidade da pessoa em
final de vida por parte dos profissionais de satide %.

No Brasil, o Atlas dos Cuidados Paliativos de
2019 mostra que, apesar dos servicos de CP serem
predominantemente publicos (50%), via Sistema
Unico de Satde (SUS), existem servicos oferecidos
no ambito privado (36%) e mistos (14%). Segundo
os dados, 22,4% dos brasileiros que necessitam de
CP os acessam em servicos privados, para acompa-
nhamento e aconselhamento de salde, e os demais
(77,6%) sao beneficiados pela rede pablica®.

Ja na APS, a realizacido do planejamento de cui-
dados pelas equipes de estratégia de satide da fami-
lia permite a inclusdo do paciente nas tomadas de
decisdes sobre seu tratamento, pois compreende
o individuo integralmente, valorizando sua partici-
pacao pelo acesso aos servicos, bem como de sua
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