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RESUMO

Objetivo: compreender a percepgao de dignidade de pacientes em cuidados paliativos e identificar os fatores
que podem aumentar ou diminuir o senso de dignidade.

Método: estudo exploratério com abordagem qualitativa, realizado em um Nucleo de Cuidados Paliativos de
Sao Paulo (Brasil), cujo referencial teorico foi o Modelo de Dignidade de Chochinov e o referencial metodolégico,
a anadlise de conteldo. Os participantes deste estudo foram 20 pacientes em cuidados paliativos, avaliados
por meio de entrevista semiestruturada baseada em trés questdes: “O que é dignidade para vocé?”, “O que
aumenta sua dignidade?”, “O que diminui sua dignidade?”. As entrevistas foram gravadas com autorizagédo
dos pacientes, no periodo de setembro a novembro de 2017, e transcritas para analise de conteudo.
Resultados: a analise da percepgao de dignidade permitiu a identificagdo de trés categorias: Pessoa correta,
Autonomia/independéncia e Fatores sociopoliticos. Os fatores que aumentaram o senso de dignidade foram:
Cuidado, Independéncia/autonomia, Lazer/pensar positivo/estar com os amigos. E os que diminuiram, foram:
Comportamentos/atitudes, Estado de saude e Situagao econdmica.

Conclusao: a percepgao de dignidade de pacientes em cuidados paliativos foi influenciada por profissionais
de salde e cuidadores. Ser uma pessoa correta, manter a autonomia, ser cuidado e ter respeito aumentaram o
senso de dignidade. A violéncia urbana e a auséncia do cumprimento de politicas de acessibilidade reduziram
o senso de dignidade entre os pacientes em cuidados paliativos.
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PERCEPTION OF DIGNITY OF PATIENTS IN PALLIATIVE CARE

ABSTRACT

Objective: to understand the perception of dignity of patients in palliative care and to identify factors that may
increase or decrease the sense of dignity.

Method: an exploratory study with a qualitative approach, carried in a Palliative Care Center in Sdo Paulo
(Brazil), with the Chochinov’s Dignity Model as theoretical framework and content analysis as methodological
framework. The participants of this study were 20 patients in palliative care, assessed through semi-structured
interviews based on three questions: “What is dignity for you?”, “What increases your dignity?”, “What
decreases your dignity?” The interviews were recorded with the patients’ authorization, from September to
November 2017, and transcribed for content analysis.

Results: the analysis of the perception of dignity allowed the identification of three categories: Correct person,
Autonomy/independence and Socio-political factors”. The factors that increased the sense of dignity were
the following: Care”, Independence/autonomy”, Leisure/positive thinking/being with friends. And those that
decreased it were the following: Behaviors/attitudes”, Health status and Economic situation”.

Conclusion: the perception of dignity of patients in palliative care was influenced by health professionals and
caregivers. Being a “correct person”, maintaining autonomy, being cared for and respected has increased the
sense of dignity. Urban violence and the lack of compliance with accessibility policies have reduced the sense
of dignity among palliative care patients.

DESCRIPTORS: Palliative care. Dignity. Perception. Terminality. Nursing.

PERCEPCION DE LOS PACIENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS CON RESPECTO
A LA DIGNIDAD

RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcion de los pacientes en cuidados paliativos con respecto a la dignidad e
identificar los factores que pueden aumentar o disminuir la sensacién de dignidad.

Método: estudio exploratorio con abordaje cualitativo, realizado en un Centro de Cuidados Paliativos en
Sao Paulo (Brasil) cuyo referencial tedrico fue el Modelo de Dignidad de Chochinov y en el que se ultilizo el
analisis de contenido como referencial metodoldgico. Los participantes de este estudio fueron 20 pacientes
en cuidados paliativos, evaluados por medio de una entrevista semiestructurada basada en tres preguntas:
“¢ Qué significa la dignidad para usted?”, “; Qué aumenta su nivel de dignidad?” y “; Qué disminuye su nivel de
dignidad?”. Las entrevistas se grabaron con la autorizacion de los pacientes, durante el periodo de septiembre
a noviembre de 2017, y se las transcribié para realizar el analisis de contenido.

Resultados: el analisis de la percepcion de la dignidad permitié identificar tres categorias: Persona correcta,
Autonomia/independencia y Factores sociopoliticos. Los factores que aumentaron la sensacién de dignidad
fueron los siguientes: Cuidado”, Independencia/autonomia, Tiempo libre/pensamiento positivo/estar con
amigos. Y los que la disminuyeron fueron los siguientes: Comportamientos/actitudes, Estado de salud y
Situacién econdémica.

Conclusion: la percepcidon de los pacientes en cuidados paliativos con respecto a la dignidad se vio
influenciada por los profesionales de la salud y por los cuidadores. Ser una “persona correcta”, mantener
la autonomia, ser cuidado e tener respeto aumentaron la sensacion de dignidad. La violencia urbana y la
ausencia del cumplimiento de politicas de accesibilidad disminuyeron la sensacion de dignidad entre los
pacientes en cuidados paliativos.

DESCRIPTORES: Cuidados Paliativos. Dignidad. Percepcion. Terminalidad. Enfermeria.
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INTRODUGAO

A dignidade humana apresenta muitos significados e varia conforme o contexto e a estrutura
sociocultural. Tal palavra deriva do latim dignitas, que significa “mérito”, e dignus, “valor”.!

Ao longo da histodria, a dignidade esteve ligada a religido e ao mérito; com o lluminismo, esse
conceito migrou para a Filosofia, cujo fundamento é a razéo, e passou a ter valor moral.? A partir
do trabalho do fildsofo Emmanuel Kant,? foi dissociada dos campos filosofico e religioso e passou
a ser considerada como um conceito social e politico, inerente ao ser humano, tendo como base a
autonomia.>*

No decorrer do século XX, principalmente no pds-guerra, tornou-se um objetivo politico do
Estado e da sociedade, registrado por meio da Carta das Nag¢des Unidas e da Declaragao Universal
dos Direitos Humanos, publicada pela primeira vez em 1948, onde a dignidade humana é tida como
esséncia.* Posteriormente, foi incorporada ao campo juridico através da configuragdo em Constituicbes
Federais, como a mexicana, alem3, francesa, espanhola, entre outras.?

O termo dignidade é amplamente utilizado pelos profissionais da area de saude. Esta presente
em cédigos de ética profissional, mas, assim como nas areas de ciéncias humanas e juridicas, seu
conceito ainda é pouco definido. Dessa forma, estudos tém sido realizados com o intuito de explicitar
esse conceito.'?

Um estudo realizado com profissionais e pessoas marginalizadas socialmente demonstrou
que existem duas formas de dignidade: a Dignidade Humana, abstrata e universal, que ndo pode ser
criada ou destruida; e a Dignidade Social, que inclui a Dignidade de Si (autorrespeito e autoestima)
e a Dignidade de Relagao (respeito e valor transmitidos por meio do comportamento individual e
coletivo). Esse trabalho também identificou que a dignidade € influenciada por costumes e tradigdes,
e que os individuos tendem a agir para criar, manter, defender e reivindicar sua propria dignidade e
a dos outros, mesmo em situagdes dificeis.?

Chochinov analisou pacientes em cuidados paliativos com diagnéstico de cancer avangado
e propds um modelo conceitual de dignidade, que se constitui no referencial tedrico deste estudo.®
Nesse modelo, a percepgao de dignidade é composta por trés elementos: preocupacodes relacionadas
com a doenca (fatores fisicos e psicoldgicos); recursos pessoais de dignidade (fatores espirituais
ou psicolégicos que interferem no senso de dignidade); e recursos sociais (fatores como contexto
social, desafios, aspectos positivos e sofrimento).

A revisdo sistematica que analisou o conceito de morrer com dignidade concluiu que seus
principais atributos sao: auséncia de dor, respeito ao corpo e crengas, apoio financeiro e emocional, e
protecao da privacidade.” A manutengao da dignidade humana, para alguns pacientes, € mais importante
do que a prépria saude. Dessa forma, é essencial que os profissionais de saiude compreendam o
significado de dignidade do ponto de vista do paciente.®”

A dignidade esta presente na vida e na cultura humana, e integra as experiéncias de vitorias
e sofrimentos.® Apesar dos avangos dos estudos sobre o conceito de dignidade, ainda ha poucas
pesquisas nacionais sobre o tema, e pouco se sabe sobre a percepcéo de dignidade de pacientes
no contexto de cuidados paliativos.®°

Assim, o objetivo deste artigo € compreender a percepgao de dignidade de pacientes em
cuidados paliativos e identificar os fatores que podem aumentar ou reduzir o senso de dignidade
dessas pessoas.

METODO

Estudo exploratério qualitativo, com foco na experiéncia vivencial dos individuos, o qual
permite desvelar processos ainda pouco explorados, singularidades e significados sob o ponto de
vista dos atores sociais."-'? Optou-se por essa perspectiva de investigagao pois o objeto de estudo
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desta pesquisa corresponde a uma agao que se concretiza em um contexto social, marcado pela
intersubjetividade.

O presente trabalho foi realizado no municipio de Sdo Paulo, em um Nucleo de Cuidados
Paliativos (NCP) de um hospital publico de grande porte. O NCP inclui servigos de Enfermaria,
Interconsulta, Ambulatério, Hospice e Nucleo de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (NADI). Todos
0s servigos contam com equipe interdisciplinar e especializada em cuidados paliativos.

Neste estudo, foram incluidos pacientes adultos com capacidade de comunicacao preservada
e excluidos pacientes com diminuigao do nivel de consciéncia, delirium, com diagnéstico de deméncia
avangada ou com sintomas nao controlados. Para a coleta de dados no ambulatério, participaram
pacientes a partir da segunda consulta, devido a possibilidade de sintomas nao controlados em
pacientes da primeira consulta.

Foram entrevistados 20 individuos, sendo 11 do Ambulatdrio, oito da Enfermaria e um do
NADI. O levantamento dos pacientes elegiveis foi realizado a partir de dados dos prontuarios e
conforme avaliacdo e indicagao das enfermeiras das referidas unidades, que avaliaram os pacientes
conforme os critérios de incluséo e excluséo do estudo. Apds essa selegdo inicial, os pacientes foram
convidados a participar da pesquisa e, para os que aceitaram, foi agendado um encontro individual
para a realizagao das entrevistas.

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Instituicdo
onde o estudo foi realizado. As entrevistas ocorreram mediante aceite e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelo paciente ou representante legal, conforme prevé a Resolugéo
466/12 do Conselho Nacional de Saude, que permeou todo o percurso desta pesquisa. Sendo assim,
os dados coletados foram tratados de forma confidencial e utilizados somente para fins deste estudo.

Considerando que a nocgao de dignidade humana depende do contexto sociocultural e varia
conforme o tempo e espacgo,?® foram utilizados alguns instrumentos para realizar a caracterizagéao
sociodemografica e clinica dos participantes do estudo: um formulario com dados sociodemograficos
e clinicos, a Escala de Sintomas de Edmonton (ESAS) e a Escala de Avaliagao Funcional (Palliative
Performance Scale - PPS).

A Escala de Sintomas de Edmonton (ESAS) foi utilizada para mensurar os sintomas dos
pacientes com o objetivo de verificar a presenga de desconforto no momento da entrevista. A ESAS
€ uma ferramenta facil de ser aplicada pelos profissionais de saude, além de ter utilidade clinica. Foi
validada para o portugués em 2015, e avalia nove sintomas, como dor, fadiga, nausea, depressao,
ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar e dispneia, tendo uma lacuna para “outros sintomas”.
A intensidade do sintoma é graduada de 0 a 10 pontos, e escores mais altos representam pior
intensidade do sintoma.®

Aescala PPS tem por objetivo avaliar a funcionalidade do paciente em relagdo a deambulacéo,
atividade e evidéncia da doencga, autocuidado, ingestao alimentar e nivel de consciéncia. Possui
11 niveis de “performance”, de 0 a 100, divididos em intervalos de 10, ou seja, nao ha valores
intermediarios. Essa escala deve ser utilizada diariamente para pacientes internados, em todas as
consultas ambulatoriais e visitas domiciliares.

Apo6s a aplicagao do formulario sociodemografico e das escalas descritas acima, foram
realizadas entrevistas semiestruturadas, em ambientes privativos e sem interrupgdes, por meio das
seguintes questdes norteadoras: “O que é dignidade para vocé?; O que aumenta a sua dignidade?;
O que diminui a sua dignidade?”

As entrevistas foram gravadas em aparelho de audio digital, a fim de promover maior fidelidade
ao processo de captacao das ideias. Apos as entrevistas, os audios foram transcritos, respeitando
a sequéncia, linguagem, repeticdes e pausas realizadas.

Para analise de contelido das transcri¢coes das entrevistas foi utilizado o referencial de analise
de conteudo,'® que se desenvolveu conforme as seguintes etapas: leitura flutuante e compreensiva
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do material, com o intuito de impregnar-se do conteudo das entrevistas; transformagao do conteudo
em unidades, onde foi realizada uma releitura do material com o objetivo de definir as unidades de
analise; categorizag¢ao, onde as unidades de analise foram agrupadas considerando partes comuns,
conforme o significado atribuido pelos pacientes — buscou-se estar de acordo com as caracteristicas
de exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia — inferéncia e interpretagao,
onde foi realizada uma sintese da interpretacdo das descrigbes das falas, suas representacbes e
significados.”

RESULTADOS

No periodo de coleta de dados, 100 pessoas foram atendidas no Ambulatério, sendo 11
elegiveis para o estudo. No mesmo periodo, 30 pacientes foram internados na Enfermaria, e oito
atenderam aos critérios de inclusido. O paciente do NADI foi indicado para o estudo apds avaliagao
da enfermeira responsavel pelo servico, de acordo com os critérios de inclusido e exclusdo. A analise
das caracteristicas dos participantes mostrou predominio do sexo masculino (60%), pessoas vivendo
sem companheiro (60%), catdlicos (55%), com escolaridade média de sete anos e média de idade
de 60 anos (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos participantes
do estudo. Sao Paulo, SP, Brasil, 2017. (n=20)

Variavel n (%) Média (DP¥) Mediana
Sexo
Feminino 8 (40)
Masculino 12 (60)
Idade 60,7 (18,3)
Escolaridade (anos) 6,9 (6,5)
Estado civil
Com companheiro 6 (40)
Sem companheiro 12 (60)
Religiao
Catodlica 11 (55)
Evangélica 6 (30)
Qutros 3 (15)
Diagnésticos
Cardiovasculares 6 (30)
Neoplasia maligna 4 (20)
Pulmonares 3(15)
Gastrointestinal 3 (15)
Qutros 4 (20)
Palliative Performance Scale 60

Diretivas Antecipadas de Vontade

Sim 17 (85)

Nao 3(15)
Desfecho

Obito 5 (25)

Acompanhamento Ambulatorial 15 (75)

*DP=Desvio Padrao.
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O tempo médio de acompanhamento com a equipe de cuidados paliativos foi de dez meses,
e os participantes possuiam, em média, duas internagdes no ano. O principal diagnéstico médico foi
de doencas cardiovasculares e a funcionalidade mediana no PPS foi de 60%. Entre os participantes,
85% tinham Diretivas Antecipadas de Vontade definidas e 25% faleceram antes do término desta
pesquisa, com tempo médio de 30 dias apods a realizagao da entrevista. Os sintomas mais prevalentes
foram: alteragbes do apetite, ansiedade, fadiga e tristeza.

O tempo médio de entrevista gravada foi de 8 minutos, sendo a mais curta de 1 minuto e 16
segundos e a mais longa de 23 minutos. O tempo médio total de interagao foi de 27 minutos; o mais
curto teve duracédo de 5 minutos e o mais longo, de 90 minutos. Essa variagdo do tempo ocorreu
com base no objetivo da entrevista ser alcangado, tanto com o menor quanto com o maior tempo,
estando a pesquisadora e paciente livres de interferéncias externas, como atividades relativas a
higiene pessoal, administracdo de medicamentos, reunidao familiar, visitas, entre outras.

Alguns simbolos foram utilizados para auxiliar na compreensao das transcri¢des, uma vez
que se trata de um recorte da realidade que foi vivenciada durante a entrevista.'® Sao eles:

() - Palavras acrescentadas com o intuito da frase/trecho fazer sentido;

/l.../l - Usado para representar que houve trecho suprimido;

[1- Usado para designar emogdes, pausa, siléncio.

As falas dos pacientes foram numeradas conforme a ordem em que as entrevistas ocorreram,
com a letra P seguida de numero arabico.

O que é dignidade para vocé?

Para essa pergunta, emergiram trés categorias: Pessoa correta, Autonomia/independéncia e
Fatores sociopoliticos. Alguns pacientes nao souberam responder o que € dignidade, e estes relatos
também est&o dispostos a seguir.

Pessoa correta

Muitos participantes relacionaram a dignidade ao fato de “ser uma pessoa correta”, e essa
categoria ainda pode ser subdividida em duas partes: uma relacionada ao modo como a pessoa
se relaciona consigo mesma e outra, a0 modo como se relaciona com outras pessoas. Nota-se a
associacao da dignidade a presenca de rigor e honra aos compromissos, além de elementos como
honestidade, respeito e carater.

Dignidade é a pessoa, ahm... Resumindo, que é correta. Em todos os sentidos. Quase igual
a caréter. //...// E a pessoa justa, a pessoa que honra com 0s seus compromissos, que obedece
normas e regras (P6).

Ah, uma pessoa que é direita, fazer a sua vida andar corretamente, ser uma boa pessoa.
Tudo que conquistar que seje pelo seu, pelo seu proprio mérito, né, que ndo seje acima de ninguém.
Acho que é isso (P9).

Autonomia/independéncia

Nota-se que essa categoria foi muito significativa na visdo dos pacientes, uma vez que se
refere a capacidade de tomada de decisao sobre os rumos da vida, autocuidado e dependéncia de
outras pessoas.

Dignidade pra mim é viver de acordo com os meus valores, viver de acordo com o0s principios
que eu acredito e que regem a minha vida. E ter liberdade e autonomia pra poder escolher esse
caminho. E ser tratado de forma néo violenta, ndo humilhante e respeitosa. (P13)
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Autonomia. Autonomia total, fisica e mental. Pra mim acho que resume bem o que eu penso
de dignidade... //...// Dignidade ¢é respeitar o direito alheio, né? Também. //...// Pra vocé ser senhor
da sua vida (P18).

Fatores sociopoliticos

Nessa categoria estdo algumas respostas que se referem a caracteristicas econémicas,
sociais e politicas vivenciadas pelos pacientes.

E também poder ter uma vida tranquila, sem erros e sair de casa sem assaltos, essas coisas.
Eu acho que isso seria também mais digno pra todos nés (P20).

//...// Essa gente (politicos) deveria pensar muito seriamente na hora de deitar todo dia, ou
de manha na hora de fazer a barba, acordar e olhar a cara no espelho e falar “Puxa vida, eu t6
tratando da minha populagdo que votou em mim com respeito. Que que eu vou fazer por eles hoje?
//...// Nao sé os que votaram em mim, mesmo os que foram contra, eu tenho que mostrar pra eles
porque que eu estou aqui. (P11)

Alguns pacientes demonstraram duvida e ndo souberam responder o que significava a palavra
dignidade, mas, nas palavras deles, responderam a todas as questdes:

Como é que explica isso? (risos) De que jeito que vou te explicar? Dignidade... (siléncio).
Sabe que eu ndo sei como explicar?! (risos) //...// Ah, depois de certa idade que se tem, sabe, eu
nao penso essas coisas mais... (P16).

O que aumenta a sua dignidade?

Para essa pergunta, foram definidas trés categorias: Cuidado, Autonomia/independéncia,
Lazer/pensar positivo/estar com os amigos. Vale ressaltar que o sentido de respeito e autonomia
relatados abaixo difere do que os pacientes responderam na primeira pergunta.

Cuidado

Nessa categoria, nota-se que as respostas se referem tanto ao autocuidado quanto ao cuidado
que recebem, tanto de familiares quanto da equipe de saude. O fato de “ser lembrado” também se
configura em uma forma de cuidado, uma vez que traz conforto para o paciente.

Respeito. Conversa. //...// Eu tenho, ja tive alguns embates com médicos e médicas em
consultas porque a consulta é, cinco a dez minuto, na maioria das vezes o paciente nem é olhado
nos olhos. E... Em meia hora de conversa me sinto muito melhor... Acho que eles ainda néo tao
preparado pra, pra ouvir desabafo de paciente. Principalmente paciente que tem alguma moléstia
grave. Isso é que eu percebo (P18).

//..// E assim, que nem vocés que sdo enfermeiras, né? Vocés cuidam, vocés dao banho,
vocés trocam de roupa, vocés... //...//, faz tudo que uma pessoa enferma necessita de uma ajuda de
outros. Isso é amor, isso é ser fiel, isso é ser obediente as coisas de Deus. //...// (P2).

//...// Eu tenho parentes. Ja recebi visitas de muitos, muitos! //...// [paciente chora] eu me sinto
emocionado sobre certas horas, dependendo do fato mexe comigo la dentro. Porque eu acho “Puxa
vida, lembraram de mim! Que legal!”. //...// Eu t6 sentado lendo, meu neto passa, ele mexe aqui na
minha cabecga no sofa. Passa e fala “Oi, vovd!”, eu me sinto bem, eu me sinto muito bem, embora
esteja nesse estado que eu té aqui, atrapalhando a vida deles Ia. //...// E isso que mexe, é isso que
me da dignidade. Acho que isso da dignidade a gente; quando os outros se interessam por nés (P11).
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Autonomia/independéncia

Nessa categoria, nota-se a questao do trabalho, saude e independéncia como um fator para
a aquisicao da autonomia.

E vocé ter um trabalho pra se sustentar. //...// porque vocé ndo precisa depender de ninguém.
Se vocé quer, vocé vai e compra. Vocé viaja, compra seus remédios. Se ficar doente e sem dinheiro,
vocé fica indtil, né”? Depende de um, um depende do outro, nem todo mundo te ajuda... //...// Cé com
saude, vocé faz tudo, né? Essa é a mais importante, cé com saude, cé se vira, né? Sem saude,
dificil... (P10).

Lazer/pensar positivo/estar com os amigos

Nessa categoria, emergiram respostas referentes as atividades do dia a dia, que os pacientes
fazem para se sentirem melhor.

//...// Ai eu converso com alguém, quando volto ja té6 bem. //...// Vou la na casa da minha
comadre, converso com ela. Depois vou na casa da minha vizinha que mora no meu quintal, vou,
converso com ela um pouquinho e assim vai. //...// Quando chego (em casa), té tranquila (P3).

Sempre que eu venho pras consultas, que é cansativo e tudo, mas eu sempre procuro um
passeio, um lazer, alguma coisa. Creio que se vocé procurar, digamos, uma valvula de escape, ajuda
muito a aumentar sua dignidade (P20).

O que diminui a sua dignidade?

Para essa pergunta, foram definidas trés categorias: Comportamento/atitudes, estado de
saude e Situagao econdmica/politica.

Comportamento/atitudes

Nessa categoria, observa-se que atitudes como omissao, mentira, falta de respeito e atitudes
nao empaticas favorecem a diminui¢cao do senso de dignidade.

Vocé ser omisso, né, vocé se omitir, vocé ndo encarar as coisas como sao (P4).

E a pessoa... é o outro individuo ndo te considerar como vocé é. N&o atentar pra vocé, ndo
respeitar suas qualidades. //...// Por qualquer motivo, seja la qual for. Se eu for corintiano, se eu for
lulista ou ndo, seja la o que for, eu quero que me respeite como eu sou, como eu respeito vocé. //...//
(P11).

Estado de saude

Nessa categoria, nota-se que as multiplas comorbidades, o entendimento de familiares sobre
a condigao do paciente, a forma com que ele lida com a doenca e a educagao da populagdo em geral
também interferem no processo de recuperagao e no senso de dignidade do paciente.

Vocé néo fazer nada, vocé depender dos outros. //...// Nem todo mundo ta disponivel pra vocé,
né? Tem a boa vontade, mas néo ta disponivel, né? //...// é horrivel depender dos outros. //...// (P10).

Passei quatro, sete anos tratando, nenhum médico descobriu que doenga que era. //...// Eu
fiquei trabalhando sete anos nesse quadro, desse jeito. //...// Passei tanto tempo com essa doenga
e agora... E ruim, né? (P10)

//...// Mas eu néo saio onde tem muita gente. Shopping... Restaurante... Onde tenha muito
movimento eu ndo saio, porque o pessoal ndo respeita mesmo. A comecgar no estacionamento, né?
//...// Eu fui perceber isso depois que eu me tornei cadeirante, as vezes, as vezes as pessoas hdo
fazem nem por maldade. Porque ndo consegue imaginar, vé la a gente na cadeira, acha que ta tudo
legal, tudo bem, né? Ndo sabe 0s perrengues que a gente tem com intestino, com bexiga... Ndo
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sabe das necessidades. Entao, em alguns momentos, eu sinto essa falta de respeito a... a qualquer
pessoa, né? //...// (P18).

Situagao econémica/politica

Nessa categoria, a vulnerabilidade social e politica também é relatada como um fator responsavel
pela reducéo da dignidade dos pacientes.

Que meu salario é uma mixaria. Esse més agora que passou, me roubaram e eu fiquei com
um monte de conta na minhas costas: cartdo, conta de telefone pra pagar, tudo, tudo. //...// Ai, se eu
tivesse reagido, eu também tinha ido, né? //...// la correr um risco muito grande. Eu de bengala, sem
poder caminhar direito, e elas me levou prum lugar. E eu que nem uma patinha, cai que nem uma
patinha boba... Mas, t6 aqui viva, gracas a Deus (P3).

E, por exemplo, que a gente vé todas essas, essas falcatruas do, desse pessoal do governo,
das familias, né? Quando vocé vé aquele pessoal pondo o dinheiro no bolso, cai até o dinheiro ali, ai
eu fico em casa pensando: esse sujeito é, olha, eu, eu, ndo tem carater, ndo tem dignidade nenhuma,
como é que ele convive com a familia dele, né? E fazendo essas falcatruas? //...// Infelizmente, o
povo, o Brasil vive, vive com um monte de politicos que ndo tém dignidade pra estar la em cima, e
noés que colocamos eles la em cima, né? (P12).

DISCUSSAO

Neste estudo, observa-se que o perfil dos pacientes difere em relagcao ao perfil dos que
participaram de estudo, desenvolvido no Canada,® com 50 (46% do sexo masculino e 54% do
feminino). Este trabalho contou com 20 participantes (60% do sexo masculino e 40% do feminino).
A média de idade deste estudo foi de 60 anos, no estudo canadense 69. O principal diagnéstico no
estudo de canadense foi de doengas neoplasicas; neste, doengas cardiovasculares, seguidas de
neoplasicas e pulmonares (Tabela 1). A funcionalidade (PPS) média deste estudo foi de 60% e o
tempo de acompanhamento em CP foram 10 meses, ambas informagdes nao foram relatadas no
estudo canadense.

Ambas as pesquisas foram realizadas em locais onde havia prestagao de servigos de cuidados
paliativos por equipe especializada. No estudo canadense participaram somente pessoas que sabiam
ler e escrever, e no presente estudo os anos de escolaridade variaram de 0 a 20. Vale ressaltar que
no estudo canadense participaram pacientes em atendimento no ambulatério e enfermaria, neste,
além do ambulatério e enfermaria, foi incluido um paciente do servigo de atengao domiciliar.

Neste estudo, o tempo médio entre a entrevista e o ébito foi de aproximadamente 30 dias, e
no estudo canadense, de 82 dias. Isso sugere que os participantes desta pesquisa estavam com a
doencga em estagio “mais avangado” do que os pacientes do estudo canadense.

Neste trabalho, evidencia-se que o termo dignidade é repleto de significados, podendo variar
no tempo conforme as condi¢gdes econdmicas, sociais e de saude das pessoas. Por outro lado, existiu,
por parte de alguns pacientes, a dificuldade em definir o termo. Apesar do conceito de dignidade ter
sido dissociado do campo religioso,?® neste estudo foi associado a questdes religiosas.

Tanto neste trabalho quanto no canadense,® itens como autoestima, relacionamento interpessoal
— seja com amigos, familiares e equipe de saude —, pensar positivamente, independéncia e autonomia
foram descritos como fatores que aumentam o senso de dignidade. Nesse sentido, pode-se relacionar
a percepcgao de dignidade ao conceito de morte digna, visto que morrer com dignidade também é
importante para familiares e profissionais de saude.”®-"°

As respostas referentes ao aumento da dignidade consideram a autonomia um conceito
relacionado a capacidade de tomada de decisdes, que em CP geralmente é compartilhada com a
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familia e até mesmo com o paciente, quando este possui nivel de consciéncia preservada e relata o
desejo de participar das decisdes sobre o seu tratamento.? Com o avango dos meios de comunicagao
e das redes sociais, cada vez mais pacientes e familiares possuem acesso as informacgdes sobre
diagnosticos, sinais e sintomas, tratamentos, interpretacdo de exames,?' cabendo a equipe de saude
gerenciar a interpretacdo adequada dessas informacgdes. Torna-se desafiador o papel da equipe de
saude em auxiliar o paciente na tomada decisées, além de muni-lo de informagdes para que seja
capaz de expressar suas preferéncias, garantindo, dessa forma, que a autonomia seja preservada
— e, consequentemente, a dignidade também.20-22-23

Quando a autonomia foi relacionada com a diminuigéo do senso de dignidade, estava associada
a independéncia para realizagao de atividades basicas diarias e a capacidade de autocuidado. Tal
conceito também foi observado no estudo canadense® e em um trabalho de revisado sistematica que
o autor analisou as publicagées referentes a dignidade no final da vida.?*

Para abranger os aspectos bioldgicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, o atendimento
em CP é necessariamente provido por equipe multidisciplinar, para que sejam envolvidas todas as
dimensdes do cuidado.?-?" Fatores como comunicagédo e interagdo com a equipe de saude também
apareceram como relevantes, podendo influenciar no aumento ou diminuicdo da percepg¢ao de
dignidade dos pacientes.?28

Atitudes da equipe contribuem para a variagao do senso de dignidade desses pacientes, e
as equipes que possuem maior conhecimento em fase final de vida sao capazes de proporcionar
maior conforto para essas pessoas.”?* Comportamentos como olhar nos olhos, sorrir, ter empatia e
sensibilidade aos valores dos paciente, bem como manter sua privacidade, séo a¢gdes que contribuem
para a satisfacao do paciente, e também para o aumento do vinculo e da confianga,”'*?° caracteristicas
fundamentais para o cuidado do paciente, com impacto positivo sobre o senso de dignidade deles.
A auséncia desses fatores contribui para a diminuigdo do senso de dignidade.

Politicas publicas de acessibilidade e inser¢do dos pacientes na sociedade — sejam deficientes
fisicos ou dependentes de oxigenoterapia — também interferem na percepcéo sobre dignidade e
autonomia, uma vez que podem comprometer o desejo individual de ocupacéao de outros espagos
que nao sejam a propria residéncia, fatores evidenciados neste trabalho. Fatos especificos como
esses podem ser definidos como “Dignidade Social”’, uma vez que é considerado parte da dignidade
humana e é adquirido por meio de interagdes sociais.®

As condicdes de trabalho, bem como a comunicacgéo e interagao entre a equipe multiprofissional,
também interferem no envolvimento dos profissionais com os pacientes.?® A comunicagdo é um
aspecto fundamental, que impacta diretamente nos cuidados dos pacientes e pode afetar os cuidados
prestados no final da vida.?*3' Além disso, fatos como sobrecarga de trabalho da equipe de enfermagem,
lacunas na comunicagao de noticias dificeis, bem como falta de recursos materiais e estrutura fisica
inadequada, também tém impacto negativo na assisténcia de pacientes em cuidados paliativos.?

A auséncia de educacgao continuada em estratégias de comunicacio para pacientes em
cuidados paliativos® e o ndo envolvimento profissional com as questdes relativas a morte, interferem
no senso de dignidade desses pacientes, visto que a dignidade “pode ir e vir’ conforme as agbes de
outros sujeitos.?'*2 Faz-se necessario, portanto, a insergao de discussao sobre o processo de morte
e morrer nos cursos de formacao da equipe de saude.?%3133-%6

Avioléncia também esta presente nessa parcela da populacao, seja relacionada aos familiares
ou as pessoas externas ao ambito de convivio dos idosos. Pode ser na maneira de roubos, negligéncia
e abuso financeiro. Estima-se que, das 901 milhdes de pessoas acima de 60 anos, 15% foram
vitimas de algum tipo de abuso; e sugere-se que esse numero seja maior, uma vez que tais fatos
séo subnotificados.¥-3 Situagdes de vulnerabilidade social fazem com que a dignidade seja violada,
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sendo importante criar mecanismos para garantir o que esta na Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos, assegurando que a dignidade seja “protegida”.>3°

A relagio entre vulnerabilidade social, violéncia e dignidade observada no presente estudo
nao ocorreu no estudo canadense, e esta diferenca pode ser explicada pela situagao politica e
social brasileira, que aparece na fala de muitos participantes deste estudo associada a percepcgao
de dignidade.

Considerando o cenario atual de envelhecimento populacional,*® o aumento das doencas
crbnicas nao transmissiveis, bem como oncolégicas, e a importancia dos cuidados paliativos, a
presente pesquisa contribui para a compreensao da percepcao de dignidade de pacientes em CP,
fornecendo elementos para futuros estudos de intervengéo nessa area, visando melhorar a dignidade
desses pacientes.

Uma das limitagcdes deste estudo foi a inclusdo exclusiva de pacientes com comunicagao
verbal preservada. Além disso, questdes relacionadas a espiritualidade e ao processo de morrer
também podem interferir no senso de dignidade, e este trabalho ndo explorou tais relagées.

CONCLUSAO

A andlise da percepc¢ao de dignidade de pacientes em cuidados paliativos trouxe reflexdes
relacionadas a autoestima, enfrentamento das limitagdes impostas pela doencga, autonomia e cuidado,
além de questdes sociais e politicas. Fatores associados ao momento politico do Brasil e a violéncia
urbana também apareceram, influenciando a percepc¢ao de dignidade desses pacientes.

A equipe de saude foi apontada como um fator importante para o senso de dignidade, seja pelo
cuidado direto ou indireto. Ser uma “pessoa correta”, manter a autonomia, ser cuidado e ter respeito
foram elementos que aumentaram o senso de dignidade. Ja a violéncia urbana e a auséncia de
politicas de acessibilidade, reduziram o senso de dignidade entre os pacientes em cuidados paliativos.

Considerando que a percepc¢ao de dignidade € um processo dindmico e pode ser modificada
ao longo da vida, a depender do contexto e situagdes vivenciadas, sugere-se que outros estudos
busquem explorar essa questao a partir de outras perspectivas, como do profissional de saude e dos
familiares. O planejamento de cuidados de saude deve considerar os fatores capazes de melhorar a
dignidade dos pacientes em cuidados paliativos, bem como direcionar a criagéo de politicas e rotinas
que valorizem o que é importante para esses pacientes.
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