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Resumo

Este estudo examinou a interacdo entre dignidade, fragilidade e funcionalidade em pacientes sob cuidados
paliativos que receberam alimentacdo de conforto. Realizou-se um estudo transversal, exploratério e
qguantitativo em 20 pacientes hospitalizados sob essa prescricdo alimentar. A coleta de dados envolveu
a aplicacdo do Inventério de Dignidade do Paciente na versao brasileira, informacgdes extraidas dos
prontudrios e a utilizacdo das escalas Palliative Performance Scale e Clinical Frailty Scale, adaptadas
para o portugués. Os resultados indicam que, com os sintomas sob controle, a percepcao de protecao
da dignidade se eleva. Por outro lado, um aumento dos sintomas e da dependéncia resulta em maior
sofrimento existencial e diminuicio da percepcao de dignidade. Avaliar a fragilidade, a funcionalidade e
a preservacao da dignidade é crucial para planejar cuidados centrados na biografia do paciente, sendo a
alimentacao de conforto um componente fundamental desse processo.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Fragilidade. Estado funcional. Dieta. Conforto do paciente. Respeito.

Resumen

Cuidados paliativos: dignidad, fragilidad y funcionalidad en la alimentacién de confort

Este estudio analizé la relacién entre dignidad, fragilidad y funcionalidad en pacientes en cuidados
paliativos con prescripcion de alimentacion de confort. Se realizé un estudio transversal, exploratorio y
cuantitativo con 20 pacientes hospitalizados con prescripcion de alimentacion de confort. La recoleccion
de datos incluyé la aplicacion de la version brasilefa del Inventario de Dignidad del Paciente, datos de la
historia clinica y la aplicacién de las escalas Palliative Performance Scale y Clinical Frailty Scale adapta-
das al portugués. Los resultados muestran que, cuando los sintomas estan controlados, hay una mayor
percepcion de proteccion de la dignidad. Si aumentan los sintomas y la dependencia, empeora el sufri-
miento existencial y reduce la percepcion de la dignidad. La evaluacién de la fragilidad, funcionalidad y
percepcion de preservacion de la dignidad contribuye a planificar los cuidados centrados en la vida del
paciente, siendo la alimentacién de confort un elemento esencial de este proceso.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Fragilidad. Estado funcional. Dieta. Comodidad del Paciente. Respeto.

Abstract

Palliative care: dignity, frailty, and functionality in comfort feeding

This study examined the relationship between dignity, frailty, and functionality in palliative care patients
prescribed for comfort feeding. A cross-sectional, exploratory, and quantitative study was conducted with
20 hospitalized patients undergoing comfort feeding. Data collection included the application of the Brazilian
version of the Patient Dignity Inventory, medical records data, and the use of the Palliative Performance
Scale and the Clinical Frailty Scale, both adapted to Brazilian Portuguese. The results indicate that when
symptoms are controlled, the perception of dignity protection increases; conversely, greater symptom
burden and increased dependence lead to elevated existential suffering and diminished perception
of dignity. The assessment of frailty, functionality, and dignity preservation can support the planning
of care focused on patients’ biographical aspects, with comfort feeding being crucial in this process.
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Pacientes de todas as idades e com qualquer
doenca crénica e ameacadora a vida, especial-
mente em estado terminal, podem se beneficiar
dos cuidados paliativos?, independentemente do
contexto de atendimento. Esses cuidados podem
ser oferecidos sob uma perspectiva multidisci-
plinar, interdisciplinar e transdisciplinar, sempre
considerando a importancia da biografia e do con-
texto do paciente e de seu entorno. A exceléncia na
assisténcia, que inclui a manutencao da qualidade
de vida e a preservacido da dignidade humana?,
é essencial para os profissionais que acompanham
esses pacientes e seus familiares.

A preservacao da dignidade, mais do que um
conceito, é um pilar essencial que orienta pro-
fissionais, pacientes e familiares na definicido de
objetivos de cuidado e de condicbes basicas para
os cuidados de fim de vida®. A capacidade de se ali-
mentar, mover-se e realizar atividades cotidianas é
fundamental para a qualidade de vida do paciente.
Entretanto, 3 medida que a fragilidade aumenta
e a funcionalidade se perde devido a progressao
da doenca, somado ao impacto psicossocial da
alimentacao, a percepcao de dignidade pode ser
afetada no contexto do fim de vida.

Nos cuidados paliativos, a preservacao da dig-
nidade esta diretamente relacionada a qualidade
do atendimento e a sensibilidade da rede de apoio
que proporciona o cuidado“. Quando se discute
a alimentacio de conforto como estratégia para
manter a dignidade, é salutar estar disponivel para
customizar o cuidado, atendendo as necessidades
e experiéncias individuais dos pacientes e fami-
liares, e explorando possibilidades de assegurar
a autonomia, a dignidade e o protagonismo do
paciente nesse aspecto.

Ao longo do adoecimento e do avanc¢o dos
quadros croénicos, pode surgir a necessidade de
internacdo hospitalar. Nesse momento, a equipe
de saude deve focar pontos importantes para pre-
servar a dignidade do paciente, incluindo controle
de sintomas, higiene, alimentacao e qualidade de
servicos hospitalares, visando promover o conforto
aos pacientes. A alimentacado de conforto tem o
poder de preservar a dignidade, pois permite que,
mesmo diante de limitacdes funcionais e fragili-
dade, a pessoa enferma incorpore elementos bio-
graficos, escolhendo se alimentar da maneira que
Ihe seja mais confortavel e adequada.

Entre as potencialidades de conforto relacio-
nadas a alimentacao, destaca-se a importancia
de compreender a relacdao do paciente com o
ato de comer. Isso porque, além de suprir calorias
e nutrientes, a alimentacao serve como uma forma
de expressao pessoal, permitindo que o paciente
manifeste suas preferéncias e autonomia, além de
reforcar vinculos, expressar seu estado emocional e
promover bem-estar®. Assim, as intervencoes nutri-
cionais, que antes visavam restabelecer indicadores
de fragilidade e funcionalidade, agora se concen-
tram no conforto do paciente, prescrevendo con-
dutas proporcionais e adaptadas a cada etapa do
processo de cuidados paliativos.

A expressdo “apenas alimentacio de conforto”,
traduzida do inglés comfort feeding only, foi pro-
posta por Palecek e colaboradores?® inicialmente
para individuos com deméncia em estagio avancado.
Entretanto, essa abordagem tem sido estendida
a pacientes sob cuidados paliativos que apresen-
tem outros quadros debilitantes. Capazes de se
alimentar oralmente, eles ndo obtém beneficios
com métodos artificiais de alimentacado, como a
nutricdo enteral ou parenteral’.

E relevante citar que, no final da vida, os obje-
tivos dos cuidados nutricionais mudam, focando
principalmente assegurar o conforto e o bem-estar
do paciente?®. Investigar como a dignidade é per-
cebida no contexto da alimentacao pode, assim,
fornecer bases para um cuidado mais eficiente.
Isso porque o cuidado, como intervencao ativa,
tem o poder de preservar ou até mesmo fortalecer
a dignidade de pacientes em fim de vida?, apesar
das perdas funcionais e da fragilidade, que, a pri-
meira vista, poderiam dificultar essa percepcao
de dignidade.

Este estudo tem como objetivo correlacionar
o estado funcional e de fragilidade com a per-
cepcao de dignidade em pacientes que recebem
prescricao de alimentacdo de conforto durante a
internacdo em cuidados paliativos.

Método

Este € um estudo transversal e exploratoério,
com abordagem quantitativa, que visa correlacio-
nar aspectos funcionais com a percepcao de pre-
servacao da dignidade de pacientes em cuidados
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paliativos, os quais possuem prescricao de alimen-
tacdo de conforto.

Participaram do estudo 20 pacientes, com idade
igual ou superior a 18 anos, de ambos os sexos,
internados em cuidados paliativos em um hospi-
tal privado de Santa Catarina, com prescricdo de
“alimentacdo de conforto”. A amostra foi selecio-
nada intencionalmente *°, pois as caracteristicas
dessa populacdo poderiam fornecer informacoes
frutiferas para a pesquisa.

A coleta de dados foi realizada entre agosto de
2021 e abril de 2022, utilizando a versao brasileira
do Inventario de Dignidade do Paciente (PDI-Br),
traduzida do original em inglés Patient Dignity
Inventory (PDI). Na ocasido, também foram coleta-
dos dados do prontuario dos pacientes, incluindo
idade, sexo, diagnéstico, tempo de diagndstico,
duracdo da internacdo e periodo em cuidados
paliativos. Além disso, foram obtidas informacgdes
sociodemograficas, como cidade de origem, renda,
religido, escolaridade e profissao, e aplicadas as
escalas Palliative Performance Scale (PPS) e Clinical
Frailty Scale (CFS), adaptadas para o portugués.

A Palliative Performance Scale (PPS) *+2 € uma
escala desenvolvida para avaliar o desempenho de
pacientes em cuidados paliativos, seja durante o
acompanhamento ambulatorial, a internacio ou a
assisténcia domiciliar, com base no estagio de evo-
lucio da doenca. E uma ferramenta importante para
tomadas de decisao, avaliacdo diagnéstica e prog-
nostica. Os escores variam de 100% a 0%, sendo
que 100% indica um paciente capaz de exercer
suas atividades diarias, como deambular, trabalhar
ou praticar hobbies, cuidar de si, alimentar-se e
manter o nivel de consciéncia, de forma integral,
enquanto 0% corresponde a um paciente falecido.

A Clinical Frailty Scale (CFS)** é uma escala ordi-
nal empregada para avaliar a fragilidade dos pacien-
tes. Ela consiste em nove niveis de pontuacao,
analisados de maneira holistica pelo profissional de
salide, com base nos achados clinicos e na capaci-
dade funcional do individuo. As pontuacdes vao de 1
a 9, sendo que 1 indica um paciente muito ativo e 9
aponta para um paciente em fase terminal de doenca.

Patient Dignity Inventory (PDI) é um inventario
originalmente desenvolvido por Chochinov e cola-
boradores? para compreender os multiplos fatores
que influenciam a percepcao de perda da dignidade
de pacientes no final da vida. Esse instrumento é
uma ferramenta de triagem valida e consistente,

utilizada em cuidados paliativos para proporcionar
uma visdo mais precisa sobre a experiéncia dos
pacientes, permitindo que eles exponham e discu-
tam pontos especificos que podem estar causando
sofrimento **. Na versdo brasileira do inventario,
mantém-se a proposta original, contribuindo para
uma melhor compreensao das variaveis que afe-
tam o senso de dignidade e para o aprimoramento
da assisténcia a essa populacdo *°.

O inventario é composto por 25 itens, divididos
em trés dominios, com o objetivo de identifi-
car problemas associados a perda de dignidade:
“Presenca de Sintomas” (PS), que aborda o reconhe-
cimento de desconforto ou angustia devido a pro-
gressao da doenca, incluindo o sofrimento por falta
de conhecimento sobre o estado de saude, trata-
mento ou processo de morte; “Dependéncia” (D),
que reflete a percepcao do paciente em relacao
a manutencao da acuidade cognitiva e funcional
para realizar atividades diarias; e “Sofrimento
Existencial” (SE), que se refere a questdes sobre o
sentido da vida e os papéis sociais desempenhados
pelo paciente %%,

Os 25 itens do inventario representam situa-
coes especificas, como a incapacidade de realizar
atividades diarias (como tomar banho ou vestir-se),
a presenca de sintomas fisicos estressantes (como
dor, falta de ar ou nauseas) e a sensacio de
falta de controle sobre a prépria vida. Para cada
situacdo, o paciente deve indicar o grau em que
ela representa um problema ou preocupacao nos
ultimos dias, assinalando uma das opcbes com
pontuacio correspondente: 1) ndo é um problema;
2) um problema pequeno; 3) um problema;
4) um problema grande; 5) um problema enorme.
A soma das pontuacoes resulta em um escore total
e em escores para cada dominio: “Presenca de
Sintomas” (PS), “Dependéncia” (D) e “Sofrimento
Existencial” (SE). Esses escores foram correlacio-
nados com as caracteristicas sociodemograficas e
com os escores das escalas PPS e CFS.

Os critérios de selecdo da amostra em relacdo
as escalas foram: pacientes com escore de CFS infe-
rior a 7 e escore de PPS superior a 30%. Essa faixa
de pontuacio foi escolhida para incluir apenas
aqueles pacientes com nivel de consciéncia e fun-
cionalidade suficientes para responder ao PDI-Br.

Para a analise de dados, utilizou-se o programa
SPSS 22.0, apresentando os resultados em valo-
res minimo e maximos, média e desvio padrao.
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As correlacdes entre as varidveis foram avaliadas
pelo teste de Spearman, considerando-se signifi-
cativos os valores com p<0,05.

Resultados

A pesquisa incluiu 20 pacientes internados em
cuidados paliativos em uma enfermaria de hos-
pital em Santa Catarina. Dentre eles, 11 (55%)
eram mulheres. Quanto ao estado civil, 12 (60%)
eram casados, 3 (15%) solteiros e 5 (25%) vilvos.
O tempo de internacdo variou entre 2 e 21 dias,
com uma média de 8,6 dias de permanéncia.
A escolaridade dos participantes variou: 1 possuia

pos-graduacio, 8 (40%) tinham ensino superior
completo, 3 (15%) tinham ensino médio completo,
1 havia concluido curso técnico, 4 (20%) tinham
ensino fundamental completo e 3 (15%) ensino
fundamental incompleto. Em relacdo a religiado,
12 eram catolicos, 4 luteranos, 3 evangélicos e
1 ndo tinha uma religido especifica.

O diagnéstico dos participantes incluia principal-
mente doenca oncolégica, com 16 casos, além de
condicoes como doencas cardiovasculares, doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e insuficiéncia
renal. Ao longo da realizacio do estudo, 17 partici-
pantes (85%) faleceram na enfermaria hospitalar.
A Tabela 1 detalha os dados sociodemograficos e
clinicos dos participantes.

Tabela 1. Correlacio das caracteristicas gerais dos participantes (n=20)

Minimo
Idade (anos) 31
Renda mensal (reais) 1.100
Tempo de internac3o (dias) 2
Tempo de diagnéstico (meses) 8
Tempo em CP (semanas) 1
Escore PPS (%) 40
Escore CFS 3

Maximo Desvio padrao
94 61,9 18,7
10.000 4.735,00 2.604,51

21 8,6 51

240 57,8 56,8

40 7,3 9,3

60 44,5 6,9
7 57 1,1

CP: cuidados paliativos; PPS: Palliative Performance Scale; CFS: Clinical Frailty Scale

Percebe-se que, apesar de niveis variados,
todos os participantes apresentaram algum
grau de fragilidade, com pontuacoes variando
entre 3 e 7, e performance situada entre
40% e 60%. Conforme descrito na secao de
métodos, esses participantes apresentavam

comprometimento funcional, necessitando
de algum tipo de suporte para realizar ativi-
dades diarias.

A Tabela 2 apresenta os resultados dos esco-
res brutos para os dominios do Inventario de
Dignidade do Paciente.

Tabela 2. Escores brutos dos dominios do Inventario de Dignidade do Paciente - Patient Dignity Inventory
(PDI-Br) dos participantes (n=20)

Minimo
Presenca de Sintomas 16
Dependéncia 5
Sofrimento Existencial 8

Maximo Desvio padrao
52 35,1 10,1
25 16,0 5,9
26 15,0 5,5

A Tabela 3 apresenta as correlacdes entre as
variaveis coletadas dos participantes.

Os resultados apresentados na Tabela 3 indi-
cam uma correlacdo positiva e significativa entre a
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idade e o tempo de diagnéstico (r=0,604; p<0,01),
bem como o escore CFS (r=0,732; p<0,01). Por outro
lado, a idade apresentou uma correlacdo negativa
com o tempo em cuidados paliativos (r=-0,483;

p<0,05), com o escore PPS (r=-0,576; p<0,01),
e com os dominios Presenca de Sintomas (r=-0,464;
p<0,05) e Sofrimento Existencial (r=-0,456; p<0,05)
do Inventario de Dignidade do Paciente.

Tabela 3. Correlacao das caracteristicas gerais dos participantes

Tempode Tempode Tempoem Presenca de ~__._ Sofrimento
. - o . Escore Escore . Dependéncia . q
Idade internagdo diagnéstico CP (em PPS CES Sintomas (D2) Existencial

(em dias) (em meses) semanas) (D1) (D3)

Tempo de

internagao 0,021

(em dias)

Tempo de

diagnostico 0,604 -0,193

(em meses)

TempoemCP o3 0286  -0,128

(em semanas)

Escore PPS -0,576" 0,260 -0,595°" 0,123

Escore CFS 0,732 0,017 0,630 -0,386 -0,521°

Presencade ;464" 0027  -0083 0348 0301 -0,568"

Sintomas (D1)

I();zp)endenaa -0,136 0,077 0,132 0,093 0084 -0238 0,743"

S -0,456" -0,517°  -0,006 05567 -0,061 -0,574" 0,632" 0,482'

Existencial (D3)

Total -0,384 -0,110 0,014 0,282 0,160 -0,496 0,937 0,880 0,736

CP: cuidados paliativos; PPS: Palliative Performance Scale; CFS: Clinical Frailty Scale; *Correlagdo significativa ao nivel de p<0,05;
** Correlacdo significativa ao nivel de p<0,01 (Correlacdo de Spearman, bilateral). A presenca do sinal negativo em frente ao valor
corresponde a correlacées negativas. A “renda mensal” néo se correlacionou com nenhuma varidvel, ndo sendo demonstrada na tabela

Na amostra analisada, o tempo de diagnéstico
correlacionou-se positivamente com o escore CFS
(r=0,630; p<0,01) e negativamente com o escore
PPS (r=-0,595; p<0,01). Além disso, os escores CFS
e PPS apresentaram correlacdo negativa entre si
(r=-0,521; p<0,05). Ao analisar a relacio entre o
escore da escala CFS e o Inventario de Dignidade,
observou-se uma correlacao negativa com o escore
total do inventario (r=-0,496; p<0,05) e com os
dominios Presenca de Sintomas (r=-0,568; p<0,01)
e Sofrimento Existencial (r=-0,574; p<0,01).
Nao foram encontradas correlacdes significati-
vas entre o escore PPS e os escores do Inventario
de Dignidade.

Ao analisar o tempo de internacdo em rela-
cdo ao Inventario de Dignidade, observou-se uma
correlacdo negativa com o dominio Sofrimento

Existencial (D3) (r=-0,517; p<0,05). Por outro lado,
ao examinar a relacao entre o dominio Sofrimento
Existencial (D3) e o tempo em cuidados palia-
tivos, constatou-se uma correlacdo positiva
(r=0,567; p<0,01), sugerindo que o sofrimento
existencial tende a aumentar com o tempo em
cuidados paliativos.

No estudo em questao, ao investigar os demais
dominios do Inventario da Dignidade, observa-se
uma correlacdo positiva entre Presenca de
Sintomas (D1) e Sofrimento Existencial (D3)
(r=,632; p<0,01), bem como uma correlacdo
positiva entre Dependéncia (D2) e Sofrimento
Existencial (D3) (r=,482; p<0,05). Esses resultados
evidenciam que o sofrimento existencial tende
a piorar 3 medida que aumentam a presenca
de sintomas e a dependéncia.
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Discussao

A alimentacdo de conforto exerce um papel
crucial no cuidado de pacientes em cuidados palia-
tivos. Entretanto, é essencial considerar outros
fatores para promover o melhor suporte possivel
a essa populacao, destacando a complexidade
envolvida. A promocao de conforto deve con-
siderar as necessidades especificas em cada etapa
da doenca, abrangendo ajustes na funcionalidade
e o aumento da fragilidade do paciente.

Os dados revelam uma correlacao positiva
entre idade e tempo de diagnéstico, enquanto
apresentam uma correlacdo negativa entre idade,
tempo em cuidados paliativos, e escores de
fragilidade nos dominios Presenca de Sintomas e
Sofrimento Existencial do inventario. Embora esses
resultados estejam de acordo com um estudo de
referéncia na area*, eles diferem de uma pesquisa
mais recente ¢, que, ao examinar uma amostra de
83 pacientes, constatou que individuos mais jovens
relataram menores escores de sofrimento associa-
dos a perda da dignidade.

E fundamental notar que a idade, por si so,
nado define um pior prognéstico. Contudo, é per-
tinente considerar que idosos frequentemente
apresentam multiplas comorbidades®. Portanto,
a implementacao de cuidados paliativos é funda-
mental desde o momento do diagnéstico, permi-
tindo que os pacientes sejam monitorados por
um periodo mais longo e mantenham sua quali-
dade de vida preservada ao longo do processo?.
Além disso, é essencial que os sintomas e os aspec-
tos de sofrimento existencial sejam abordados de
forma holistica e multidisciplinar.

Independentemente da condicdo de base,
a perda da funcionalidade e o aumento da depen-
déncia de terceiros para as atividades cotidianas
estdo associados a um prognéstico desfavoravel .
No presente estudo, observou-se que tanto
a deterioracao funcional quanto a fragilidade
correlacionam-se com um maior tempo de diag-
nostico. Nesse sentido, o planejamento de cuida-
dos para esses pacientes deve incluir uma avaliacao
funcional continua, orientando a equipe a adotar
medidas preventivas de desconfortos, como o uso
de coxins para evitar lesdes por pressao, a reducio
dos fatores de risco para delirium, a adaptacao da
consisténcia da dieta, a prescricdo ou adaptacao

de fisioterapia motora e respiratéria e o geren-
ciamento de possiveis frustracdes e ansiedades,
entre outras intervencoes.

Mesmo com todos os participantes sob prescri-
cao exclusiva de alimentacio de conforto, obser-
vou-se a presenca de relatos significativos nos trés
dominios do Inventario de Dignidade, evidenciando
a complexidade envolvida na oferta de conforto
a pacientes em cuidados paliativos. A promocao
do conforto deve ser fundamentada nao apenas
na alimentacdo, mas também na avaliacao das
necessidades especificas em cada fase da doenca,
levando em conta as alteracoes na funcionalidade,
o aumento da fragilidade e as variacdes na perfor-
mance geral do paciente.

Os resultados deste estudo revelam as dificul-
dades enfrentadas pelos participantes, pois quanto
maior a robustez fisica e melhor controle dos sin-
tomas, maior a percepcio de protecado da digni-
dade. Essa constatacdo estd em consonancia com
a literatura, que indica que a sensacao de dimi-
nuicdo da dignidade é influenciada pela expe-
riéncia da doenca e é diretamente proporcional
ao grau de sofrimento fisico e as limitacdes ou
perdas decorrentes da progressao da doenca*".
Uma abordagem nutricional rigorosa, focada em
metas caloricas e de nutrientes, pode resultar em
sintomas desconfortaveis ou demandar vias alter-
nativas de alimentacao, como enteral ou paren-
teral, que também podem causar desconfortos,
sintomas e riscos, aumentando assim o escore
do dominio Presenca de Sintomas. Sob essa pers-
pectiva, o sofrimento existencial também se
justifica, pois pode ser impactado pela via de ali-
mentacdo ou por uma abordagem que contrarie os
desejos do paciente.

Ao priorizar o controle de sintomas e a manu-
tencao da funcionalidade dentro das capacidades
do paciente, os cuidados paliativos tém como obje-
tivo intrinseco a preservacao do alivio. Tal atuacao
ativa possibilita o suporte ao paciente e a sua
familia em diferentes estagios da doenca, propor-
cionando um cuidado abrangente e preservando
a dignidade . No que se refere ao aspecto do cui-
dado nutricional, a alimentacao de conforto é via-
vel em contextos como oferecer alimentos de facil
ingestao, que auxiliam na mastigacao e degluticao
e promovem alivio de sintomas gastrointestinais
angustiantes, garantindo que todos os sintomas
sejam adequadamente tratados?.
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Durante a internacao hospitalar, diversos fato-
res implicados no sofrimento existencial podem
ser trabalhados por meio do contato com os pro-
fissionais, do manejo da comunicacao ou de outras
intervencoes que visam melhorar a assisténcia.
Os dados desta pesquisa, ao evidenciarem uma
correlacdo negativa entre tempo de internacao
e o dominio Sofrimento Existencial, apontam a
relevancia da relacdo entre o cuidado promovido
pela instituicido e a manutencdo do bem-estar e
da qualidade de vida do paciente em cuidados
paliativos. Um estudo com pacientes em termina-
lidade * verificou que os internados sentiam uma
quebra na dignidade devido a perda da autono-
mia e independéncia, sugerindo que os hospitais
podem desempenhar uma funcao importante na
manutencao ou deterioracao da percepcao de dig-
nidade dos pacientes.

E importante destacar a correlacdo positiva
entre o dominio Sofrimento Existencial e o tempo
em cuidados paliativos. Esse dado incita uma
reflexdo aprofundada dos profissionais sobre essa
dimensao do sofrimento, pois, embora o sofri-
mento fisico seja prioritario e constitua o foco
inicial da intervencdo da equipe, nao se pode
negligenciar o impacto do sofrimento existencial.
Conforme uma pesquisa realizada com pacientes
oncolégicos em fase terminal 4, aqueles com maior
percepcao de violacdo da dignidade relataram uma
sensacao mais intensa de perda do desejo de viver
e uma vontade maior de morrer, comparados aos
pacientes que nao sentiam sua dignidade compro-
metida. Desse modo, a erosdo da dignidade pode
desencadear sofrimento e sentimentos de deses-
perancga, pontos centrais que demandam atencao
no cuidado das questdes existenciais.

Nesse aspecto, a alimentacdo, com sua natu-
reza multidimensional, assume um carater exis-
tencial na vivéncia do paciente, na medida em
que ele confere sentidos, significados e afetos as
suas rotinas alimentares e a adaptacao da tera-
pia nutricional as suas necessidades especifi-
cas. Essa compreensdo é extremamente valiosa
para os profissionais de saude, pois o reconheci-
mento do sofrimento em suas diversas facetas -
fisica, emocional, espiritual e outras dimensdes
biograficas - contribui para a definicao de rotas e
objetivos no processo de cuidado no fim de vida.

Em face do agravamento de sua condicdo de
salde, o paciente pode enfrentar desafios na

manutencao do senso de esséncia ou autoestima,
além de questionar se suas funcdes sociais ante-
riores ainda merecem ser valorizadas®. Assim,
é imprescindivel que questdes de ordem existen-
cial também sejam trabalhadas com afinco e que
possa haver oportunidades para que o paciente,
em conjunto com a equipe, processe esses aspec-
tos angustiantes relacionados a busca de signifi-
cado para sua experiéncia de vida.

No que se refere a alimentacdo nesse contexto,
os profissionais devem ponderar sobre os objetivos
do cuidado e proteger o paciente de situacoes que
Ihe causem desconforto, como intervencoes obsti-
nadas, para evitar que essas se tornem uma variavel
de degradacdo da dignidade . A medida que se
aproxima o fim da vida, a equipe de cuidados
paliativos deve intensificar o foco no manejo do
sofrimento, pois pessoas que recebem cuidados
de fim de vida insatisfatérios podem vivenciar
perturbacdes que, por sua vez, podem aumentar
a sensacao de perda da dignidade 7.

Ao notar que o sofrimento existencial se agrava
com o aumento da presenca de sintomas da
dependéncia, os resultados corroboram a premissa
de que a percepcdo da dignidade se relaciona com
a capacidade de gerenciar condicoes fisicas e psi-
coloégicas. Dessa forma, enquanto a doenca pro-
gride, fatores como alteracoes fisicas, sensacao de
ser um fardo para os outros, necessidade de auxilio
para atividades cotidianas, dor e exigéncia de inter-
nacao hospitalar estdo diretamente associados a
sensacao de perda da dignidade “.

A perda de controle e autonomia sdo questoes
centrais na experiéncia de percepcao da dignidade
do paciente, revelando a necessidade de conside-
rar e implementar medidas que promovam e pre-
servem esses aspectos?. Isso coloca o paciente em
uma posicao de protagonismo. A capacidade de
decidir o que deseja comer pode reforcar a sen-
sacao de controle, representando um exercicio de
autonomia e um modo de preservar a dignidade,
na medida em que o paciente percebe que suas
vontades sdo respeitadas pelo contexto institucio-
nal e pelos profissionais.

O conceito de dignidade fornece uma estrutura
ampla e uma bussola moral para o cuidado, orien-
tando paciente, familia e profissionais de satide na
definicdo de objetivos e na tomada de decisoes
sobre terapias fundamentais para os cuidados no
fim de vidaY. E fundamental adotar estratégias
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de afirmacdo do controle e da autonomia do
paciente para a preservacao da sua dignidade e
que se baseiem em seu envolvimento no planeja-
mento dos cuidados e nas decisdes de tratamento,
caso ele deseje’. A alimentacdo de conforto é uma
dessas estratégias.

Chochinov e colaboradores propuseram a
Terapia da Dignidade >22, uma intervencéo direcio-
nada a pacientes sob cuidados paliativos, com o
intuito de promover uma experiéncia de final de
vida digna, considerando um impacto multigera-
cional para pacientes e familiares.

Uma limitacdo deste estudo foi a impossibili-
dade de avaliar um grupo de controle sem pres-
cricdo de alimentacao de conforto e a reflexao a
partir da comparacao entre os grupos. O presente
estudo reforca a reflexdo de que, embora se fale
sobre a nocado de dignidade perto do fim da vida,
ainda ha uma caréncia de informacbes empiri-
cas e uma limitada variabilidade de pesquisas
disponiveis sobre o tema?’.

Consideracgoées finais

A funcionalidade e a fragilidade estio relacio-
nadas a percepcao de preservacao da dignidade na
medida em que avaliar esses aspectos é primordial
para definir condutas que valorizem a multidimen-
sionalidade da condicido do paciente em cuidados
paliativos. Nesse aspecto, a alimentagao, seja por via
oral ou alternativa, quando nao alinhada aos obje-
tivos de conforto, pode impactar negativamente a
percepcao de dignidade. Por outro lado, o fato de
os participantes do estudo estarem sob prescricao
exclusiva de alimentacao de conforto ndo implica,
necessariamente, em escores piores de fragilidade
ou funcionalidade, o que é uma preocupacao rele-
vante para profissionais de saude e familiares.

A partir dos resultados obtidos, é possivel
observar a dignidade como elemento central que

conduz as agoes direcionadas a pacientes em fase
terminal, considerando aspectos biograficos e pro-
porcionais. Nesse cendrio, a alimentacao surge
como um campo fértil para o exercicio de protago-
nismo do paciente. Por se tratar de pacientes que
possuem prescricao de alimentacao de conforto,
entende-se que essa forma de suporte nutricional
esta diretamente associada ao aumento da per-
cepcao de preservacao da dignidade. Isso ocorre
porque ela esta vinculada a um menor sofrimento
fisico (evitando vias alternativas de alimentacio e
dietas ndo palataveis ou volumosas), a um melhor
controle de sintomas (como nauseas, vomitos e
constipacdo), ao respeito a autonomia do paciente,
a uma maior sensacio de controle (capacidade de
escolher o que, quando e quanto comer) e a valo-
rizacdo dos fatores emocionais (significados e sen-
timentos ligados a experiéncia alimentar).

Apesar do tamanho reduzido da amostra,
é necessario reconhecer que esta pesquisa envol-
veu pacientes em fase terminal e no fim de vida.
E notéria a dificuldade em conduzir estudos com
essa populacdo, visto que a maioria dos partici-
pantes faleceu ao longo da pesquisa, o que torna o
processo investigativo ainda mais desafiador.

A compreensao dos aspectos que envolvem a
dignidade no final da vida oferece a sociedade a
oportunidade de adotar uma visdo mais atenta
e sensivel a quem adoece, bem como de se estru-
turar para atender necessidades nem sempre reco-
nhecidas como relevantes no contexto geral.

Este estudo estd em consonancia com as pes-
quisas pioneiras sobre a preservacao da dignidade
de pacientes sob cuidados paliativos. Apesar dos
desafios impostos pela investigacdo com essa
populacao, a realizacdo de mais estudos que explo-
rem os diversos aspectos dos cuidados paliativos é
essencial para o avanco do conhecimento e para
assegurar que o cuidado seja permanente e que
a dignidade da vida humana seja preservada até o
Gltimo momento.
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