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Resumen

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 realizé 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 promocion. 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 planificacion del cuidado. Se concluye que los profesionales de la salud
desempenian un papel clave en la promocién 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.

Resumo

Final de vida e dignidade: revisao integrativa

Este artigo buscou conhecer os significados de dignidade no final da vida na perspectiva de profissionais
de salde e identificar acdes 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 valorizagdo da autonomia e que a conduta dos
profissionais de satide, o ambiente de cuidado e a terapéutica relacionados a tratamentos considerados
invasivos interferem em sua promocao. Entre as a¢des 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 salide. Assisténcia 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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Afrontar una enfermedad potencialmente
mortal pasa por diferentes etapas, y algunos sig-
nos indican que se acerca la muerte. Es posible
identificar el final de la vida por el empeoramiento
de los sintomas fisicos y psicolégicos, por la falta
de respuesta al tratamiento modificador, por una
expectativa de vida limitada e inferior a 12 meses,
entre otros®. En ese sentido, es necesario que los
profesionales, familiares y personas que estan
viviendo este momento reconozcan la transicién
de la enfermedad al final de la vida, con vistas a
mantener la dignidad.

Colectivamente, la dignidad humana se con-
cibe como una cualidad inherente a todos y abarca
preceptos de autodeterminacién, proteccion con
relacién al medio ambiente y al desarrollo e, indivi-
dualmente, libertad y acceso a lo que es basico y
fundamental por naturaleza?2. Puede verse influen-
ciada por experiencias personales y culturales y
factores individuales, debiendo reconocerse las
principales necesidades y deseos de quienes estan
viviendo la finitud y planificar sus cuidados consi-
derando cuestiones espirituales, necesidades fisi-
cas y el mantenimiento de las relaciones?®.

El concepto de dignidad adn esta poco definido,
sin embargo una revisién sistematica“ reviso6 los
conceptos actuales e identificé vinculos con fac-
tores innatos, individuales, relacionales y sociales.
Como factores innatos, se observa una relacién
con los valores intrinsecos, el reconocimiento, la no
enajenacion, el respeto y la valoracién; los factores
individuales estan vinculados al control de los sinto-
mas fisicos y funcionales, la identidad personal y el
mantenimiento de la autonomia; los factores rela-
cionales se refieren a los vinculos familiares y a la
recepcién de apoyo y cuidados; y los factores socia-
les estan vinculados a la posicion social que ocupa
el individuo y a la relacion con el equipo de salud*.

Al pensar en la dignidad en la transicién hacia
el final de la vida, es necesario asegurar el res-
peto a la voluntad personal mediante el consenti-
miento a las acciones de cuidado que desea o no
recibir, con vistas a ampliar la autonomia en las
decisiones terapéuticas sobre su cuerpo®. Es fun-
damental preservar la autonomia del paciente,
promoviendo el alivio de la ansiedad existencial,
ya que se puede percibir el miedo a la pérdida de
la dignidad o incluso el deseo de su preservacion®.
En estos momentos, el proceso de toma de deci-
siones sobre tratamientos y cuidados esta per-
meado por temores respecto a la ética y la bioética,
elementos transversales y fundamentales para el

mantenimiento de la dignidad en el proceso de
morir y en la muerte.

En la asistencia a personas con enfermeda-
des limitantes, es comun observar la inversion en
la cura, en la prolongacién del sufrimiento y en el
consiguiente aplazamiento de la muerte. Tales acti-
tudes van en contra de los principios de la digni-
dad humana, tanto en el ambito colectivo como
individual, contradiciendo los principios de una
buena muerte, considerada sin dolor y sin sufri-
miento . Con base en los principios fundamenta-
les de la Constitucién Federal brasilefa, la dignidad
es un derecho de la persona humana’. Un final de
vida digno puede ser posible gracias a la ortota-
nasia, definida como un modelo de asistencia
centrado en la muerte que ocurre en el momento
adecuado, sin aplazamientos ni adelantos?®.

A pesar del avance nacional e internacional en
las discusiones y en el desarrollo de servicios de
cuidados paliativos (CP), aiin se observa el uso de
tratamientos inadecuados al final de la vida, como
la antibioticoterapia®, lo que dificulta la experien-
cia de muerte sin sufrimiento y limita el manteni-
miento de la existencia de manera digna’. Un estudio
demostré que los médicos con mas tiempo de for-
macion, sin especializacion en CP, que trabajan en
servicios publicos son mas resistentes a suspender
la antibioticoterapia, porque consideran que los anti-
bioticos no son tan invasivos como otras medidas,
prolongando, por lo tanto, el proceso de morir2.

Debido a los atributos inherentes a la profesion,
se considera que los enfermeros son profesiona-
les capaces de promover la muerte con dignidad.
Estos atributos incluyen el uso de estrategias de
comunicacion, la provisiéon de un entorno seguro,
la promociéon de una buena muerte y el aumento
de la calidad de vida de las personas con enferme-
dades. La promocién de una muerte con dignidad,
es decir, que respete los principios éticos y valore al
ser humano durante la finitud, asi como el trabajo
de los equipos, aumentando la autoestima de los
profesionales y pacientes y la satisfaccion de sus
familiares, esta intrinsecamente relacionada con
los cuidados de enfermeria °.

La falta de discusiones sobre la muerte es un
comportamiento cultural y se convierte en un fac-
tor que obstaculiza la promocién de la dignidad,
una vez que los equipos estan mejor preparados
para buscar la vitalidad y la curacién !*. Se percibe
que el final de la vida esta permeado de miedos y
desafios para quienes lo enfrentan, pues, ademas
del diagnostico de una enfermedad amenazante,
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prevalecen limitaciones, especialmente fisicas y
fisiolégicas, que les impiden mantener su autono-
mia e independencia, poniendo en riesgo el man-
tenimiento de su dignidad 2.

Por lo tanto, los objetivos de este articulo fue-
ron conocer, en la literatura nacional e interna-
cional, los significados de la dignidad al final de la
vida desde la perspectiva de los profesionales de
la salud; e identificar las acciones de cuidado para
promover la dignidad al final de la vida.

Método

Se trata de una revision integrativa de la litera-
tura que comprende: 1) definicion de la pregunta
de revision; 2) investigacion y seleccion de estu-
dios primarios; 3) extraccion de datos de estudios
primarios; 4) evaluacion critica de los estudios pri-
marios; 5) sintesis de los resultados de la revision;
y 6) presentacion de los resultados de la revision .

Cuadro 1. Estrategias de blsqueda de la investigacion

La pregunta de investigacién fue formulada
por la estrategia PIO, en la que: P: poblacion;
I: intervencioén, influencia o exposicion; y O: resul-
tados, sintesis de significados y acciones en torno
a la dignidad al final de la vida. La investigacién
fue guiada por las siguientes preguntas: ;Cuales
son las perspectivas de los profesionales de la
salud respecto a la dignidad al final de la vida
y qué acciones se pueden identificar en la lite-
ratura nacional e internacional para promover
dicha dignidad?

La etapa de identificacién y seleccion de los estu-
dios se llevé a cabo entre marzo y abril del 2022,
usando los descriptores en ciencias de la salud
(DeCS) “respeito”, “direito a morrer” y “morte” y
de los Medical Subject Headings (MESH) “right to
die”, “value of life” y “death”, asociados a los ope-
radores booleanos “and” y “or” en las bases de
datos Scientific Electronic Library Online (SciELO)
y Medical Literature and Retrieval System Online
(MEDLINE), via Pubmed (Cuadro 1).

Base de datos Asociaciones

(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])

Se encontraron 181 documentos en SciELO
y 4.340 en MEDLINE. Los criterios de inclusién
fueron los siguientes: articulos originales, articu-
los de revisién y ensayos teéricos en portugués,
inglés y espanol, publicados a partir del 2012,
disponibles en su totalidad en el portal de revis-
tas CAPES, que abordaran cuestiones relacionadas
con la dignidad al final de la vida en adultos. Se
establecieron los siguientes criterios de exclusion:
relatos de experiencias, disertaciones, tesis, resu-
menes y monografias, estudios centrados en los
conceptos de eutanasia, distanasia, ortotanasia,
mistanasia, suicidio asistido y suicidio, que tuvieran
como escenario unidades de cuidados intensivos,

abordaran la donacién y recoleccién de 6rganos y
tejidos, que no contaran con resimenes ni objeti-
vos especificos y estudios inconclusos.

De esta forma se aplicaron filtros de blisqueda,
quedando 116 articulos en SciELO y 416 articulos
en MEDLINE, totalizando 532 articulos. Posterior-
mente, se eliminaron los duplicados, quedando 518,
y, tras la lectura de titulos y resimenes, se selec-
cionaron 35 articulos para su lectura completa.
En total, nueve articulos conformaron el mate-
rial empirico de analisis. Se utiliz6 el Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
-Analyses (PRISMA) ** para elaborar el diagrama de
flujo de la busqueda (Cuadro 1).
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Figura 1. Diagrama de flujo de la basqueda

Diagrama de flujo de la buisqueda

Documentos excluidos (n=3.989)
Documentos excluidos tras la aplicacion
———  defiltros de busqueda en las bases
MEDLINE (n=3.924)
SciELo (n=65)

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

Identificacion

Fuente: adaptado de PRISMA Flow Diagram*.

Para organizar y gestionar los datos, se utilizaron Resultados ydiscusién
herramientas gratuitas de la aplicacion Rayyan' y

la plataforma de gestion de plantillas de Google.
Los resultados de la revisién se agruparon por simi- El Cuadro 2 presenta la caracterizacion general
litud entre temas, seglin sus repeticiones. del material de anélisis empirico .

Cuadro 2. Material empirico de analisis

Autores; afo Titulo Objetivo Enfoque.
del estudio

Comprender lo que significa vivir con
insuficiencia cardiaca avanzada desde la

Sampaio C, “A montanha-russa da insuficiéncia p?;?ﬁﬁgt:: deccl)c: praecnlgztelzsigzglirose

Renaud |, cardiaca”: a percepcdo de dignidade ytamit M p la dienidad c(|:lu Cualitativo

Ledo PP. 2020  pelas equipes de enfermagem const.ltuy'/en y afectap, a dighidad y pueden

: contribuir a la atencion de enfermeria
de calidad para este grupo especifico
de pacientes.
continda...
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Cuadro 2. Continuacion

Autores; afio Titulo Objetivo Enfoque.
del estudio
Li YC, Feng YH, ZQZeﬁﬁ:g‘;i"::;_szﬂ;}imZ;:ftr:p y Determinar la efectividad de la terapia
ChiangHY,MaSC, . PP L ] p X de dignidad para pacientes con cancer en  Cuantitativo
15 With cancer in Taiwan: a quasi- - o .
Wang HH. 2020 R situacién terminal.
experimental study
Explora el significado del término dignidad
Horn R, The concept of dignity and its use en Inglaterra y Francia, comparando los
Kerasidou A. in end-of-life debates in England debates publicos y la legislacion sobre Cualitativo
2016% and France cuestiones relacionadas con el final
de la vida.
Explorar el potencial del concepto
de dignidad para apoyar las practicas
Pols J, Pasveer B, The particularity of dignity: relational de CUId,a.d o, presentando Em enfoque: -
. . . ; pragmatico y revelando cémo se entiende  Cualitativo
Willems D. 20182' engagement in care at the end of life S . .
la dignidad en el cuidado en la literatura,
para luego analizar como se pone
en practica en el cuidado al final de la vida.
Desarrollar una intervenciéon
GuoQ autoadministrada denominada Dignity
Chochi’nov HM Development and evaluation of the Talk para facilitar conversaciones
McClement S  dignity talk question framework for significativas entre pacientes paliativos Métodos
Thompson G ’ palliative patients and their families: y sus familias, y describir el desarrollo mixtos
Hack 'Ir') 2018 » a mixed-methods study del Dignity Talk, evaluado por un grupo
’ de pacientes paliativos, familiares y
profesionales de la salud.
Stingle S Experiences, personal attitudes, and Evaluar las experiencias, actitudes
B(]chge D ’ professional stances of Swiss health personales y posturas profesionales de los
H3u tIe’C care professionals toward voluntary profesionales de salud suizos respecto ala Cuantitativo
FrinperA ’202123 stopping of eating and drinking to interrupcion voluntaria de la comida
3 ’ hasten death: a cross-sectional study y la bebida.
Examinar datos de una encuesta nacional
de médicos para verificar sus opiniones
sobre la utilidad y el significado del
concepto de dignidad y examinar sus
Antiel RM, juicios sobre un escenario clinico en el
Curlin FA, Bty G e s 6 que la dignidad ?odrla ser rglevante, -
James KM, . . para entender cémo las actitudes Cuantitativo
national survey of U.S. physicians L. . .
Sulmasy DP, clinicas hacia el escenario del caso =
Tilburt JC. 20122 podrian explicarse por las divergentes g
interpretaciones de los médicos del o,
concepto de dignidad y como ambas =
podrian estar relacionadas con las %
diferencias en sus caracteristicas religiosas. —
Ho AHY,
Chan CLW, . .
Leung PPY, Examinar la generalizacion del modelo
ChochinO\; HM Living and dying with dignity in Chinese  de dignidad a pacientes paliativos chinos
Neimever RA " society: perspectives of older palliative ~de mayor edad y explorar las influencias Cualitativo
Pan SK/IC ’ care patients in Hong Kong culturales en la concepcién de la dignidad
Tee gDMW’ bajo un contexto ético diferente.
2013%
continda...
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Cuadro 2. Continuacion

Autores; aino Titulo Objetivo Enfoque'
del estudio
Discutir los hitos histéricos del
movimiento muerte con dignidad, brindar
. . The evolution of end-of-life care: Ieglslaqon,' feemboISQ y a'ctuallza.aones =
Fink-Samnick E. ethical implications for case programacion, discutir la influencia de la Cualitativo
2016% P toma de decisiones compartida y explorar

management . . s L.
las implicaciones éticas de la evolucion

de los cuidados al final de la vida para
los gestores de casos.

Investigacion

La mayoria de los participantes eran profesionales
de la salud $#2+%24 seguidos de pacientes *?; un solo
estudio? incluia profesionales de la salud, pacien-
tes y familiares. Dos estudios?*? no mencionan a
los participantes. Respecto al escenario de estudio,
se destaco el entorno hospitalario *324%° |a clinica
ambulatoria de oncologia*’ y de cuidados paliativos?,
la atencion primaria de salud (APS)* y estudios en
el ambito nacional en los paises: Estados Unidos de
América®?, Inglaterra y Francia?’ y Suiza?. Los afos
de publicacion fueron: 2020, 20182422, 201620%,
202128, 2013% y 2012%; y los paises de publicacion
fueron: Estados Unidos?*?, Brasil 8, Taiwan ?, Paises
Bajos?, Inglaterra?, Alemania? y Hong Kong?.

De los analisis, surgieron cuatro categorias prin-
cipales con relacién a la dignidad: conceptos y defi-
niciones; factores que interfieren en su promocién
o mantenimiento; terapéutica; y acciones de cui-
dado para promover la dignidad, que se abordan
a continuacion.

Conceptos y definiciones de dignidad

El concepto de dignidad se mostré relacionado
con el respeto y la autonomia, en el sentido de que
la persona debe ser vista y respetada como tal.
Es fundamental reconocer esta autonomia en las
personas de edad avanzada, rescatando su identi-
dad y brindando asistencia individualizada centran-
dose en sus principales necesidades, con el fin de
promover la dignidad 2.

Otro estudio®, realizado en Inglaterra y Francia,
constaté que, en el primer pais, la dignidad se
entiende como el respeto a la autonomia, de modo
que ambos términos son equivalentes vy, por lo
tanto, redundantes, lo que hace prioritario que la
persona sea vista como auténoma y capaz de per-
seguir sus propios objetivos hasta el final de su vida.
A su vez, en Francia, la dignidad esta relacionada

con la colectividad y puede entenderse como una
forma de respeto a la humanidad, mientras que los
intereses individuales quedan en segundo plano®.

Se rescata, asi, la definicion de autonomia,
la capacidad del individuo de controlar su vida y
autogobernarse segln su propia voluntad para
mantener su integridad, sin irrespetar sus derechos
en la esfera social 7. En la finitud, esta autonomia
estd vinculada a la dignidad y sujeta al apoyo a
cuidados, a la actuacién del equipo de salud, a la
legislacion vigente y al apoyo psicolégico, social,
fisico y espiritual.

Corroborando los hallazgos, el estudio % reali-
zado con profesionales de la salud demostré que
mantener la dignidad por medio de la autono-
mia al final de la vida puede ocurrir incluyendo a
la familia en el apoyo al cuidado, mejorando las
conexiones; mediante la interaccion por medio
el diadlogo, comprender los aspectos individuales;
e incluyendo a la persona en la toma de decisiones
sobre su tratamiento. El equipo de salud es respon-
sable de compartir informacion correcta entre los
miembros, compartir el proceso de toma de deci-
siones y, cuando sea posible, solicitar la opinién de
un profesional especializado, ademas de reconocer
el liderazgo del enfermero para defender la auto-
nomia de la persona en la finitud. Para los autores,
estas conductas aseguran el respeto y la autonomia
con vistas al mantenimiento de la dignidad, ya que
algunas situaciones pueden comprometerla .

Otro estudio?! identificé cuatro categorias de
dignidad: la dignidad como principio; la dignidad
como estado o situacién; dignidad para describir
las diferencias sociales; y la dignidad como signi-
ficado personal. La primera considera que todos
los seres humanos tienen una dignidad intrinseca
que debe ser preservada para proteger la humani-
dad, la cual, por entenderse como algo inherente,
es susceptible de ser violada. Desde esta pers-
pectiva, los profesionales de la salud no pueden
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ofrecer dignidad a la persona, pero si pueden inten-
tar asegurar una asistencia humanizada que la con-
serve hasta el momento de la muerte.

La segunda categoria entiende la dignidad como
algo concreto y relacionado con el estado de salud,
que puede ser vulnerado en situaciones considera-
das precarias. La tercera categoria entiende que la
dignidad se otorga a algunos, es decir, a aquellas
personas que son privilegiadas por la posicién que
ocupan en la sociedad, y, por lo tanto, est4 directa-
mente relacionada con las influencias sociales y la
idea de meritocracia, dejando claro que las perso-
nas de clase social mas baja tienen menos dignidad
que las que van en ascensién. En la cuarta cate-
goria, la dignidad abarca los valores individuales y
se identifica cuando la persona es incluida en sus
propios cuidados de salud, teniéndose en cuenta
su opinién y valores .,

El concepto de dignidad es amplio y acompaina
las transformaciones de la sociedad derivadas del
desarrollo técnico-cientifico y de la globalizacion.
En el estoicismo, se consideraba igual a todos los
seres humanos y los diferenciaba de los demas
seres vivos. Ademas, desde la Antigliedad clasica,
la dignidad estaria relacionada con la posicién que
la persona ocupaba en la sociedad o con su grado
de reconocimiento .

Volviendo a los hallazgos de esta revision,
un estudio? realizado con 1.032 médicos vinculd
la dignidad a una condicién transferida por un tras-
cendente a cada persona. Ademas, la mayoria de
los profesionales creia que no habia diferencia de
dignidad entre las personas después de este pro-
ceso de transferencia. También estuvo relacionada
con la capacidad individual de tomar sus propias
decisiones, y algunos participantes expresaron que,
durante el proceso de morir, la persona pierde un
poco de dicha capacidad (43% de los entrevistados),
la pierde completamente (36%) o no la pierde en
absoluto (21%). De los entrevistados, aquellos que
se consideraban religiosos creian que la dignidad era
igual para todos y que no podia sufrir pérdida.

Por Gltimo, un estudio® menciond que, en el
contexto oriental, la dignidad est4 relacionada con
la espiritualidad, relacion que es decisiva en la pro-
mocién de la calidad de vida y en el contexto de CP.
Esta aseveracion se justifica por el enfoque holistico,
que restaura la dignidad por medio del cuidado espi-
ritual en los momentos finales de la vida. En este
contexto, la dignidad se considera un valor espiri-
tual inherente al ser humano, que se manifiesta en
la autodeterminacion y la autorresponsabilidad y

conlleva el respeto a los demas, y debe ser respe-
tada por la sociedad ®. Por ello, es importante que los
profesionales de la salud promuevan cuidados espiri-
tuales y faciliten rituales religiosos segln la voluntad
del paciente, para posibilitar un final de vida digno y
con calidad. Desde esta perspectiva, se entiende que
comprender la dimension espiritual y preservarla
permite humanizar el cuidado, que luego puede
ofrecerse con mayor integralidad frente a la finitud ®*.

Factores que interfierenenla
promocion o mantenimiento
dela dignidad

La calidad de la atencién estuvo directamente
relacionada con el mantenimiento de la dignidad.
No emitir juicios, respetar los valores personales,
la religion y la espiritualidad, apoyar las decisiones
y ofrecer atencién a las principales necesidades
son conductas directamente relacionadas con una
muerte mas digna 8. Se considera que uno de los
pilares del cuidado es el conocimiento de si mismo
y de los demas, y que es importante analizar la
situacion del paciente para comprender la natu-
raleza humana en su complejidad ®2. La espirituali-
dad y el pensamiento positivo de los profesionales
pueden ayudar en la prestacién de cuidados y asi
interferir en el confort ofrecido a los pacientes y
promover una muerte humanizada mediante cui-
dados dignos *.

El lugar donde una persona vivencia sus Gltimos
momentos es otro factor que interfiere en la digni-
dad. Se considera que, en el entorno hospitalario,
principalmente, la persona esta alejada de la rutina
y hay restricciones en la atencién por parte de los
profesionales debido al tiempo limitado ofrecido a
los pacientes, asi como el agotamiento de los tra-
bajadores debido a la carga laboral excesiva 8.

Otro estudio?! demostré que, en los Paises
Bajos, un lugar inadecuado para la muerte seria la
unidad de cuidados intensivos (UCI) en virtud de
que el apoyo tecnoldégico del entorno se considera
un tratamiento de soporte vital e incompatible con
la dignidad. Ademas, se menciona que el hospital
no seria un lugar adecuado para la muerte, ya que
es un entorno centrado en la curacién de enferme-
dades. Aunque morir en casa se considera la mejor
opcién para la mayoria de los holandeses, se aboga
por el amparo domiciliario por parte de los servi-
cios sanitarios locales, que deberian coordinarse
con otros servicios de referencia para promover la
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dignidad 2. Por el contrario, un estudio canadiense
identificd que el 70% de la poblacién considera que
el hospital es el entorno que brinda cuidados al final
de la vida, e incluso la mayoria de las personas que
prefieren morir en casa mueren en el hospital.

Para discutir los hallazgos de esta revision,
se identificé un estudio® realizado con 71 cuidado-
res de pacientes ya fallecidos que estaban siendo
monitoreados por un equipo de CP. Se constatd que
el 86,7% de los entrevistados estaba satisfecho de
que su familiar hubiera fallecido en casa, y el 13,2%
preferia que el fallecimiento ocurriera en el hospital.
Cuando se pregunté sobre la viabilidad de que un
familiar falleciera en casa antes del seguimiento del
equipo e inicio del tratamiento, el 56,6% lo consi-
deré imposible y el 43,4% ya conocia la posibilidad,
y todos relataron haber contado con apoyo del
equipo de salud en el momento del fallecimiento
del familiar. En el mismo estudio, se observé que
morir en casa con la preparaciéon de la familia y un
adecuado control de los sintomas también es la pre-
ferencia entre los profesionales de la salud ®.

Tras el diagnostico de una enfermedad limi-
tante, para que se pueda promover la dignidad,
los profesionales deben acoger a los pacientes
y conversar sobre los cuidados de confort que
desean recibir y su preferencia en cuanto al lugar
de muerte. Un estudio * evalué el lugar de muerte
mas frecuente entre la poblacién brasilena y
constato que el hospital fue prevalente (66,71%)
en comparacion con el domicilio (21,43%). Como
justificacion, los autores destacaron que la prefe-
rencia por el hospital se debe a recibir cuidados
adecuados y a la reduccion de la sobrecarga de los
familiares/cuidadores, mientras que la elecciéon
del domicilio se debe a la voluntad de pasar mas
tiempo con la familia 3%,

En otro estudio ¥, con 400 pacientes de edad
avanzada, el 52,2% de los entrevistados mencioné
preferir morir en casa, y el 47,8% preferiria morir
en alguna institucién, incluido el hospital. Un estu-
dio realizado con médicos *® constatd que la mayo-
ria cree que el paciente debe elegir el lugar de la
muerte, ya que esta actitud permite preservar la
autonomiay la dignidad. Sin embargo, se defiende
que es fundamental ofrecer apoyo a los familiares,
una vez que mantener al paciente amparado es
una tarea dificil dado el cambio en la rutina familiar
y la necesidad de adaptar el entorno ®.

Por ultimo, surgié el tema del nivel de depen-
dencia o pérdida de independencia y su relacion
con la pérdida de la dignidad, debido a la reduccién

o limitacién de la capacidad funcional para seguir
la rutina normal . Las preocupaciones relaciona-
das con la enfermedad, como la angustia fisica
y psicolégica, resultantes de la ansiedad por la
muerte, y la existencia de sintomas fisicos como
dolor, fatiga y pérdida de apetito, también interfe-
rian en la dignidad. Los autores sefalan que aun-
que el dolor es un sintoma incobmodo, es esencial
mantener la dignidad ya que vivenciarla significa
vitalidad y fortalecimiento de la espiritualidad y la
moralidad. Reducirla demasiado podria interferir
negativamente en el crecimiento espiritual gene-
rado por la experiencia del sufrimiento 2.

El mismo estudio muestra que reducir las preo-
cupaciones sobre el futuro y buscar consuelo espi-
ritual para encontrar paz, mejorar las conexiones
familiares y aumentar la perspectiva de vida son
factores que promueven la integridad existen-
cial y ayudan a promover la dignidad en las per-
sonas que estan al final de la vida y reciben CP%.
Ademas, los problemas relacionados con la falta
de privacidad y de apoyo social, el nivel reducido
de cuidados y las preocupaciones relacionadas con
la enfermedad socavan la dignidad de estas per-
sonas. Se considera que los residentes de institu-
ciones sufren por la falta de espacio y se sienten
cohibidos por los cuidados institucionales, pues en
muchos casos los profesionales de la salud no
estan preparados en CP para atenderlos .

La oferta de CP se considera una de las principa-
les formas de mantener la dignidad. Sin embargo,
aln existen brechas en la preparacién de los
profesionales con vistas a su aplicacién practica,
y seria relevante ampliar el estudio sobre este
enfoque. También se percibe la falta servicios de
calidad y de profesionales capacitados, ya que no
todos estan preparados para afrontar la muerte de
forma natural. Por ello, mantener la autonomia
de los pacientes al final de la vida se convierte en
un desafio %87,

En cuanto a la privacidad, corroborando los
hallazgos, un estudio*® demuestra que ofrecerla
garantiza una mayor satisfaccién del paciente y
que demostrar sensibilidad y presencia y mirar a
los ojos influye positivamente en el tratamiento.
La preservacién de la autonomia esta directamente
relacionada con la dignidad, ya que es importante
que la persona sea capaz de realizar de forma
independiente actividades rutinarias y de auto-
cuidado. Cuando existen impedimentos para ello,
se produce una reduccion del sentido de dignidad,
y es imprescindible que los profesionales de la
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salud identifiquen las principales necesidades y
promuevan medidas de confort “°.

Terapéutica

Acerca de la terapéutica, en un estudio®® que
evalud a pacientes con insuficiencia cardiaca avan-
zada, surgieron preguntas relacionadas con la inter-
rupcién o no del soporte vital. La pregunta era sobre
la colaboracién con la dignidad versus la prolongacion
del sufrimiento, ya que los pacientes con implantes
cardiacos tienen mayor probabilidad de complicacio-
nes cuando se someten a ciertas terapias . Se dis-
cute que el mantenimiento de la dignidad puede
verse comprometido cuando los pacientes son
sometidos a procedimientos invasivos e intervencio-
nes consideradas innecesarias, que se centran en la
curay, por lo tanto, solo prolongan el sufrimiento en
el caso de personas con enfermedades incurables.
Dado que es dificil la aceptacion de la muerte por
parte de los profesionales de salud, tales actitudes se
vuelven rutinarias en la practica asistencial **.

Otro estudio analizado en esta revision? men-
ciona que, en Inglaterra, el paciente es el principal
responsable de las decisiones y tiene derecho a
rechazar tratamientos segln el principio de integri-
dad corporal, siempre que esté informado y demues-
tre entender su decision. Por otra parte, en Francia,
existe la Ley 303/2002, que trata de los derechos de
los pacientes y les permite rechazar tratamientos,
pero algunos profesionales no estan seguros de si
este rechazo incluye los tratamientos de soporte
vital. Asi pues, también en el escenario francés, la Ley
370/2005, sobre los derechos de los pacientes vy el
final de la vida, estipula que el paciente tiene derecho
arechazar cualquier tratamiento, incluida la nutricién
y la hidratacién clinicamente asistidas. Esta ley esta-
blece que el médico debe respetar las voluntades y
los deseos del paciente, sin embargo, si existe riesgo
para la vida, corresponde al médico “convencer” al
paciente a continuar el tratamiento, lo que configura
dualidad respecto a la titularidad del paciente sobre
sus derechos y voluntades, ya que el profesional es
considerado responsable de las decisiones .

Asi, la autonomia del paciente esta directamente
relacionada con su libertad de tomar decisiones,
incluidas decisiones sobre el final de la vida, incluido
el rechazo de tratamientos, en respeto a lo que se
considera una vida buena y una muerte buena.
Por lo tanto, cuando esta autonomia no pueda ejer-
cerse, por razones fisicas o cognitivas, es posible que

otra persona decida en su lugar. Para desarrollar la
dignidad con autonomia, es necesario que el indi-
viduo pueda elegir el rumbo de su tratamiento y
pueda afrontar sus consecuencias. En el escenario
brasilefo, esta legalizada la practica de la ortotanasia
por parte de los médicos, es decir, el cese o el impe-
dimento del inicio de tratamientos que no logra-
ran una cura, sino que prolongaran el sufrimiento.
Tal practica se considera promotora de dignidad
frente al sufrimiento porque no anticipa el finy a
la vez permite aceptar la finitud naturalmente 4244,

Respecto a la promocién de la dignidad, otro
estudio?! de esta revision demostroé la percepcion
de los profesionales de que, si el paciente renun-
ciara al tratamiento, incluso si fuera su propia
voluntad o la de su familia, habria un riesgo a su
propia dignidad. Es decir, mantener la dignidad
del paciente dependeria de los profesionales del
equipo médico. Entre los cuidados ofrecidos por
el equipo de enfermeria se incluia la higiene del
paciente, la musicoterapia y oraciones, asi como
medidas de confort con oxigenoterapia.

Otro resultado digno de nota se refiere a la opi-
nién de los médicos sobre la interrupcion voluntaria
de la alimentacion y la hidrataciéon en un estudio
realizado en Suiza. Algunos profesionales conside-
ran que dicha interrupcién es parte de la muerte
natural, mientras que otros afirman que se trata
de una eutanasia pasiva, ya que algunos familiares
aceptaron dichas medidas y no se opusieron a las
medidas de mantenimiento de la vida. Esta practica
se ha comparado con el suicidio asistido por médicos
o con el suicidio propiamente dicho. Sin embargo,
se considero digna la muerte que se produjo por la
interrupcién del tratamiento voluntario de alimen-
tacion e hidratacion, ya que hubo seguimiento por
parte de los profesionales cuando el sufrimiento de
los pacientes se consideraba insoportable.

Teniendo en cuenta este hallazgo, se discute
que la interrupcién voluntaria de la hidratacién y
nutriciéon al final de la vida comprende la necesi-
dad de la persona de terminar con su sufrimiento,
de ahi la decisién de rechazar la oferta. Sin embargo,
en Brasil, esta practica es inusual y puede confun-
dirse con la interrupcién por otros motivos, como
la imposibilidad/dificultad para deglutir, la falta
de apetito, entre otros, es decir, casos en los que
se evidencia la dificultad para mantener el tra-
tamiento, y no queda claro si es una opcién para
acelerar la muerte. Los profesionales de la salud
creen que dicha estrategia debe considerarse como
Ultimo recurso y que es fundamental que el caso sea
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evaluado por un especialista en el area de CP y que
se tenga en cuenta la opinién de la familia®.

Acciones de cuidado para promover
la dignidad

Sobre las acciones de cuidado utilizadas para
promover o mantener la dignidad, un estudio?”
mencioné el uso del Inventario de Dignidad del
Paciente, compuesto por 25 preguntas que evallan
el sufrimiento existencial y psicolégico, la pér-
dida de autonomia y los sintomas reportados por
los pacientes al final de la vida. Ademas de este
inventario, se utilizé la Escala de Desmoralizacion,
compuesta por 24 preguntas, que evalla senti-
mientos de desmoralizacién, entre los cuales la
pérdida de sentido de la vida, el desanimo, el sen-
timiento de fracaso y desamparo; y el Cuestiona-
rio de Salud del Paciente, compuesto por nueve
preguntas, que evalla el grado de depresion del
paciente en las dos semanas anteriores. El estudio
concluy6 que todos los grupos que recibieron estas
intervenciones tuvieron un aumento de la digni-
dad y una reduccién de la depresion y de los senti-
mientos de desmoralizacion.

Estas herramientas orientan la planificacion de
la atencién ofrecida al paciente con enfermedad
avanzada con el fin de facilitar el trabajo de los
equipos de salud durante la asistencia, ya que son
practicas y aplicables. Un estudio* realizo la vali-
dacién psicométrica del Patient Dignity Inventory
(PDI-Br), instrumento compuesto por 25 items y
tres dominios: el primero, relacionado con los sin-
tomas fisicos y emocionales; el segundo, con la
dependencia; y el tercero, con el sufrimiento exis-
tencial. Este inventario tuvo como base otras her-
ramientas de evaluaciéon de los pacientes, y los
resultados de su validacion demuestran que la dig-
nidad esta directamente relacionada con los sinto-
mas fisicos, la ansiedad, la depresion, la capacidad
funcional, la espiritualidad y la calidad de vida.

Otro estudio de esta revision? menciono el uso
de Dignity Talk, una herramienta cuyo objetivo es
promover conversaciones entre familiares y relacio-
nes en general para reforzar los valores y la dignidad
como forma de mejorar las conexiones, promover
la interaccion entre los miembros de la familia e
intervenir en asuntos inconclusos. Los pacientes al
final de la vida dicen que es una gran oportunidad
para revisar recuerdos, hablar de asuntos persona-
les y resolver asuntos pendientes. También permite

a los familiares reflexionar acerca de orientaciones
e informacioén sobre la vida del paciente.

Se constaté que Dignity Talk es una gran opor-
tunidad para mejorar las relaciones familiares y
funciona como punto de partida para la conversa-
ciony el apoyo a los cuidadores, a la vez que aporta
valor personal y promueve la dignidad. Es una her-
ramienta para transmitir recuerdos, lecciones de
vida, promover interacciones emocionales y facili-
tar el proceso de duelo, ayudando a la persona al
final de la vida a morir sin arrepentimientos y con
sus relaciones familiares bien establecidas 2.

La comunicacién es un elemento esencial en
el ambito de la salud, especialmente en lo que
respecta a los CP, ya que solo por medio de la
comunicacion es posible comprender los deseos
del paciente y su familia. Es fundamental que los
profesionales implementen estrategias que apun-
ten a una comunicacion efectiva para promover la
confianza, fortalecer vinculos y preservar la digni-
dad de los pacientes en este contexto. Una comu-
nicacién adecuada y efectiva permite al paciente
expresar sus angustias y deseos, dandole la liber-
tad de comunicar lo que le preocupa .

La comunicacion se entiende como el intercam-
bio de informacién entre las partes interesadas,
se clasifica en verbal o no verbal, y en los CP puede
establecerse por medio de la escucha cualificada,
la atencién, la empatia y la comprension. También
permite a los profesionales planificar los cuida-
dos para satisfacer las principales necesidades de
cada persona, preservando su autonomia. Aqui
se destaca la actuacion del equipo de enfermeria,
ya que el enfermero es el principal involucrado en
el intercambio de informacién sobre el estado de
salud de la persona, debido al contacto directo,
pudiendo, por lo tanto, identificar demandas y pro-
blemas gracias a la comunicacion %47,

En Brasil, se realiz6 la adaptacién cultural de la
Health Communication Assessment Tool (HCAT),
desarrollada por investigadores estadounidenses,
compuesta por 22 afirmaciones y una pregunta
abierta que evalla el establecimiento de vinculos,
el estimulo a la autonomia, la formacion y la empa-
tia con base en el comportamiento de profesiona-
les y estudiantes del ambito de la salud. La pregunta
abierta forma parte de la categoria sobre el lenguaje
utilizado con los pacientes durante la atencién y
permite al profesional o estudiante identificar el
uso de terminologias cientificas en la asistencia.
El uso de esta herramienta puede contribuir a la
calidad y seguridad de la asistencia y facilitar las
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definiciones de los tratamientos de salud propues-
tos, preservando la comprension de los pacientes
sobre su condicién y su autonomia, ya que partici-
pan en la toma de decisiones“®.

Por ultimo, se pusieron de manifiesto cuestio-
nes relacionadas con el asesoramiento al final de
la vida como estrategia para mantener la dignidad.
Un estudio estadounidense?* demostré que los
planes de iniciativas privadas benefician la planifi-
cacién de los cuidados, ya que, en su contratacion,
permiten contar con profesionales calificados,
entre los cuales enfermeros y médicos especiali-
zados, que discuten los casos individualmente para
implementar cuidados avanzados de salud.

Estos servicios permiten asignar recursos al
establecimiento de CP con base cientifica y cen-
trados en la autonomia del paciente. También se
apunta a la toma de decisiones compartida como
forma de fortalecer el vinculo con el paciente y sus
familiares, mediante la participacién del paciente
en la decisién sobre el tratamiento y las intervencio-
nes que desea recibir, consciente de los potencia-
les dafios y beneficios. Consisten en un proceso
colaborativo entre la triada de profesionales, fami-
liares y pacientes, teniendo en cuenta aspectos
culturales, sociales e individuales, asegurando la
dignidad de la persona al final de la vida por parte
de los profesionales de la salud %.

En Brasil, el Atlas de Cuidados Paliativos del
2019 muestra que, aunque los servicios de CP son
predominantemente publicos (50%), por medio del
Sistema Unico de Salud (SUS), hay servicios ofreci-
dos en el sector privado (36%) y mixto (14%). Seglin
los datos, el 22,4% de los brasilefios que necesitan
CP acceden a ellos a través de servicios privados,
para seguimiento y asesoramiento de salud, y los
demas (77,6%) se benefician de la red pablica®.

Por otra parte, en la APS, la realizacion de la
planificacién de cuidados por parte de los equipos
de estrategia de salud de la familia permite incluir
al paciente en la toma de decisiones sobre su tra-
tamiento, pues comprende al individuo de forma
integral, valorando su participacién por medio del

acceso a los servicios, asi como de su familia*.
En la etapa final de la vida, es fundamental faci-
litar la participacién del paciente en su proceso
de morir seglin su comprensiéon de lo que es mas
apropiado para él. El vinculo y la continuidad de
los cuidados deben darse de manera humanizada,
permitiendo asi la incorporacién de CP efectivos en
la terapéutica y una muerte con dignidad .

Consideraciones finales

Esta revision permitié conocer los significados de
la dignidad al final de la vida para los profesionales de
la salud y algunas acciones que realizan para promo-
verla en la asistencia. Se constat6 que el significado
es amplio y varia seglin el contexto, caracteristicas
culturales, cuestiones personales y profesionales.

Para que el cuidado al final de la vida sea efec-
tivo e integral, es necesario rescatar e incorporar el
concepto de dignidad como elemento fundamen-
tal en el abordaje de cada persona, con el objetivo
de lograr una buena muerte. Ademas, es necesario
conocer las caracteristicas intrinsecas y extrinse-
cas que constituyen la dignidad de cada persona,
preservar su autonomia y sus voluntades, incluirla
en la toma de decisiones, permitiéndole ser sujeto
activo en las diferentes etapas de la vida, incluida
la finitud.

Los profesionales de la salud son los principales
responsables de promover y fomentar la autono-
mia de las personas enfermas, ya que, al igual que
el paciente, son centrales en el cuidado. Para que
una persona vea satisfechos sus deseos, es esencial
incluir en la planificacién de los cuidados factores
que promuevan la dignidad. Por ello, se considera
necesario realizar discusiones en los servicios de
salud sobre la dignidad, para relativizar las eleccio-
nes y perspectivas de los profesionales sobre los
pacientes y familias. El reconocimiento, la valoriza-
ciony laincorporacién de los CP en la practica asis-
tencial es una posibilidad para hacer viables dichos
movimientos hacia el rescate de la autonomia de la
persona humana frente a la finitud.
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