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Resumen

Este estudio analizé la relacion 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 percepcién 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 alimentacion de confort un elemento esencial de este proceso.

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

Resumo

Cuidados paliativos: dignidade, fragilidade e funcionalidade na alimentacao de conforto

Este estudo examinou a interacdo entre dignidade, fragilidade e funcionalidade em pacientes sob cuidados
paliativos que receberam alimentagao de conforto. Realizou-se um estudo transversal, exploratério e
guantitativo em 20 pacientes hospitalizados sob essa prescricdo alimentar. A coleta de dados envolveu
a aplicacdo do Inventario de Dignidade do Paciente na versio brasileira, informacoes extraidas dos
prontuarios 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 percepcio de protecio
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 preservacdo 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.

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 las edades y con cualquier
enfermedad crénica y potencialmente mortal,
especialmente en estado terminal, pueden bene-
ficiarse de los cuidados paliativos !, independien-
temente del contexto de atencién. Estos cuidados
pueden ofrecerse desde una perspectiva multidis-
ciplinar, interdisciplinar y transdisciplinar, consi-
derando siempre la importancia de la biografia y
del contexto del paciente y de su entorno. La exce-
lencia en la asistencia, que incluye mantener la
calidad de vida y preservar la dignidad humana?,
es esencial para los profesionales que atienden
a estos pacientes y a sus familiares.

Preservar la dignidad, mas que un concepto,
es un pilar esencial que guia a los profesionales,
pacientes y familiares a definir objetivos de cuidado
y condiciones basicas para los cuidados al final de
la vida®. La capacidad de alimentarse, moverse y
realizar actividades cotidianas es fundamental
para la calidad de vida del paciente. Sin embargo,
a medida que aumenta la fragilidad y se pierde la
funcionalidad debido a la progresién de la enfer-
medad, sumado al impacto psicosocial de la ali-
mentacion, la percepcion de la dignidad puede
verse afectada en el contexto del final de la vida.

En los cuidados paliativos, preservar la dignidad
esta directamente relacionado con la calidad de la
atencion y la sensibilidad de la red de apoyo que
proporciona el cuidado®. Cuando se discute la ali-
mentacion de confort como estrategia para mante-
ner la dignidad, es favorable estar disponible para
personalizar el cuidado, atendiendo a las necesida-
des y experiencias individuales de los pacientes y
familiares, y explorando posibilidades para asegu-
rar la autonomia, la dignidad y el protagonismo del
paciente en este aspecto.

A medida que la enfermedad avanza y las afec-
ciones crénicas empeoran, puede ser necesaria
la hospitalizacién. En ese momento, el equipo de
salud debe centrarse en aspectos importantes para
preservar la dignidad del paciente, incluyendo el
control de los sintomas, la higiene, la alimentacién
y la calidad de los servicios hospitalarios, con el
objetivo de promover el bienestar del paciente.
La alimentacion de confort tiene el poder de pre-
servar la dignidad, ya que permite a una persona
enferma, incluso ante limitaciones funcionales
y fragilidad, incorporar elementos biograficos,
eligiendo comer de la manera que le resulte mas
cémoda y adecuada.

Entre los posibles factores de confort relacio-
nados con la alimentacién, destaca la importan-
cia de comprender la relacion del paciente con
el acto de comer. Esto se debe a que, ademas de
suplir las calorias y nutrientes, la alimentaciéon
funciona como una forma de expresion personal
al permitir que el paciente manifieste sus prefe-
rencias y autonomia, ademas de reforzar vinculos,
expresar su estado emocional y promover el
bienestar®. Asi pues, las intervenciones nutricio-
nales, que antes tenian como objetivo restaurar los
indicadores de fragilidad y funcionalidad, ahora se
centran en el bienestar del paciente, prescribiendo
acciones proporcionales y adaptadas a cada etapa
del proceso de cuidados paliativos.

La expresion “solo alimentacion de confort”,
traducida del inglés comfort feeding only, fue pro-
puesta por Palecek y colaboradores® inicialmente
para individuos con demencia en etapa avanzada.
Sin embargo, este enfoque se ha extendido a
pacientes bajo cuidados paliativos que presentan
otras afecciones debilitantes. Aunque son capaces
de alimentarse por via oral, no se benefician de
métodos de alimentacion artificial como la nutri-
cion enteral o parenteral”.

Cabe mencionar que, al final de la vida, los obje-
tivos de los cuidados nutricionales cambian y se
centran, principalmente, en asegurar el confort y
el bienestar del paciente?. Por lo tanto, investigar
cémo se percibe la dignidad en el contexto de la
alimentacién puede sentar las bases para un cui-
dado mas eficaz. Esto se debe a que el cuidado,
en cuanto una intervencién activa, tiene el poder
de preservar o incluso fortalecer la dignidad de
pacientes al final de la vida?, a pesar de las pérdidas
funcionales y de la fragilidad, que, a primera vista,
podrian dificultar esa percepcion de dignidad.

Este estudio tiene como objetivo correlacionar
el estado funcional y la fragilidad con la percep-
cién de dignidad en pacientes que reciben una
prescripcion de alimentacién de confort durante
su estancia en cuidados paliativos.

Método

Se trata de un estudio transversal y exploratorio,
con un enfoque cuantitativo, que tiene como
objetivo correlacionar aspectos funcionales con
la percepcion de preservacion de la dignidad de
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pacientes en cuidados paliativos a quienes se les
ha prescrito alimentacién de confort.

Participaron en el estudio 20 pacientes, de 18 afos
o0 mas, de ambos sexos, ingresados en cuidados
paliativos en un hospital privado de Santa Catarina,
con prescripcion de “alimentacion de confort”.
La muestra se selecciond intencionalmente °,
una vez que las caracteristicas de esta poblacién
podrian proporcionar informacion fructifera para
la investigacién.

La recopilacion de datos se realizé entre agosto
del 2021 y abril del 2022, utilizando la version
brasilena del Inventario de Dignidad del Paciente
(PDI-Br), traducido del original en inglés Patient
Dignity Inventory (PDI). En esta ocasion, también
se recopilaron datos de los historiales médicos de
los pacientes, incluyendo edad, sexo, diagnéstico,
tiempo desde el diagndstico, duracién de la
estancia hospitalaria y periodo en cuidados palia-
tivos. Ademas, se obtuvo informacion sociodemo-
grafica, como ciudad de origen, ingresos, religion,
educacién y profesion, y se aplicaron las escalas
Palliative Performance Scale (PPS) y Clinical Frailty
Scale (CFS), adaptadas al portugués.

Palliative Performance Scale (PPS) %2 es una
escala desarrollada para evaluar el desempefio de
pacientes en cuidados paliativos, ya sea durante
el seguimiento ambulatorio, la hospitalizacion o la
atencion domiciliaria, con base en la etapa de evo-
lucién de la enfermedad. Es una herramienta impor-
tante para la toma de decisiones, la evaluacién
diagnéstica y pronéstica. Las puntuaciones varian
del 100% al 0%, donde 100% indica un paciente
capaz de realizar sus actividades diarias, como
deambular, trabajar o practicar hobbies, cuidarse,
alimentarse y mantener el nivel de consciencia,
de forma integral, mientras que el 0% corresponde
a un paciente fallecido.

La Clinical Frailty Scale (CFS)*® es una escala
ordinal empleada para evaluar la fragilidad de los
pacientes. Consta de nueve niveles de puntuacion,
analizados de forma holistica por el profesional
sanitario, basandose en los hallazgos clinicos y en
la capacidad funcional del individuo. Las puntua-
ciones van del 1 al 9, donde 1 indica un paciente
muy activo y 9 indica un paciente en la fase termi-
nal de la enfermedad.

Patient Dignity Inventory (PDI) es un inventario
originalmente desarrollado por Chochinov y cola-
boradores? para comprender los multiples factores

que influyen en la percepcién de pérdida de la
dignidad de pacientes al final de la vida. Este ins-
trumento es una herramienta de cribado valida y
consistente, utilizada en cuidados paliativos para
obtener una vision mas precisa de la experiencia
de los pacientes, permitiendo que estos expongan
y discutan puntos especificos que pueden estar
causando sufrimiento **. En la versién brasilena
del inventario, se mantiene la propuesta original,
que contribuye a mejorar la comprension de las
variables que afectan el sentido de dignidad y a
mejorar la asistencia a esa poblacion >

El inventario consta de 25 items, divididos en
tres dominios, con el objetivo de identificar proble-
mas asociados a la pérdida de dignidad: “Presencia
de sintomas” (PS), que aborda el reconocimiento
de malestar emocional o angustia debido a la
progresion de la enfermedad, incluido el sufri-
miento debido a la falta de conocimiento sobre el
estado de salud, tratamiento o proceso de muerte;
“Dependencia” (D), que refleja la percepcion del
paciente en relacién con el mantenimiento de la
acuidad cognitiva y funcional para realizar acti-
vidades diarias; y “Sufrimiento existencial” (SE),
que se refiere a cuestiones relativas al sentido de
la vida y a los papeles sociales desempenados por
el paciente 34,

Los 25 items del inventario representan situa-
ciones especificas, como la incapacidad para
realizar actividades cotidianas (como bafarse o
vestirse), la presencia de sintomas fisicos estresan-
tes (como dolor, dificultad para respirar o nauseas)
y una sensacion de falta de control sobre la pro-
pia vida. Para cada situacion, el paciente debe indi-
car el grado en que esta representa un problema
0 preocupacién en los Gltimos dias, seleccionando
una de las opciones con la puntuacién correspon-
diente: 1) no es un problema; 2) es un pequefio
problema; 3) es un problema; 4) es un gran pro-
blema; 5) es un problema enorme. La suma de las
puntuaciones da como resultado una puntuacién
total y puntuaciones para cada dominio: “presen-
cia de sintomas” (PS), “dependencia” (D) y “sufri-
miento existencial” (SE). Estas puntuaciones se
correlacionaron con caracteristicas sociodemogra-
ficas y con puntuaciones en las escalas PPS y CFS.

Los criterios de seleccion de la muestra en
relacion con las escalas fueron pacientes con una
puntuacion CFS inferior a 7 y una puntuacién PPS
superior al 30%. Este rango de puntuacién se eligioé
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para incluir solo a aquellos pacientes con un nivel
de consciencia y funcionalidad suficientes para res-
ponder al PDI-Br.

Para el andlisis de datos, se utiliz6 el programa
SPSS 22.0, presentando los resultados como valo-
res minimo y maximo, media y desviacion estandar.
Las correlaciones entre las variables se evaluaron
por medio de la prueba de Spearman, consideran-
dose significativos los valores con p<0,05.

Resultados

La investigacion incluyd a 20 pacientes ingresa-
dos en cuidados paliativos en un departamento de
enfermeria de un hospital de Santa Catarina. Entre
ellos, 11 (55%) eran mujeres. En cuanto al estado
civil, 12 (60%) estaban casados, 3 (15%) eran solte-
rosy 5 (25%) eran viudos. La duracién de la estancia

hospitalaria oscil6 entre 2 y 21 dias, con una estan-
cia media de 8,6 dias. El nivel educativo de los
participantes era variado: 1 tenia un titulo de pos-
grado, 8 (40%) habian completado la educacion
superior, 3 (15%) habian completado la educacién
secundaria, 1 habia completado un curso técnico,
4 (20%) habian completado la educacién primaria
y 3 (15%) tenian educacion primaria incompleta.
En cuanto a la religién, 12 eran catdlicos, 4 luteranos,
3 evangélicos y 1 no tenia una religion especifica.

El diagnéstico de los participantes incluia prin-
cipalmente enfermedad oncolégica, con 16 casos,
ademas de afecciones como enfermedades car-
diovasculares, enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC) e insuficiencia renal. A lo largo
del estudio, 17 participantes (85%) fallecieron
en el departamento de enfermeria del hospital.
La Tabla 1 detalla los datos sociodemograficos y
clinicos de los participantes.

Tabla 1. Correlacion de las caracteristicas generales de los participantes (n=20)

Minimo
Edad (en afios) 31
Ingresos mensuales (en reales) 1.100
Duracion de la hospitalizacion (en dias) 2
Tiempo de diagnostico (meses) 8
Tiempo en CP (semanas) 1
Puntuacion PPS (%) 40
Puntuacion CFS 3

Maximo Desviacion estandar
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 5,7 1,1

Fuente: las investigadoras (2022).

Es notable que, a pesar de los diferentes niveles,
todos los participantes presentaron algin grado de
fragilidad, con puntuaciones que oscilaron entre 3y 7,
y un rendimiento entre el 40% y el 60%. Como se des-
cribe en la seccién de métodos, estos participantes

presentaban un deterioro funcional que requeria algin
tipo de apoyo para realizar las actividades diarias.

La Tabla 2 presenta los resultados de la pun-
tuacion bruta para los dominios del Inventario de
Dignidad del Paciente.

Tabla 2. Puntuaciones brutas para los dominios del Inventario de Dignidad del Paciente, Patient Dignity

Inventory (PDI-Br) de los participantes (n=20)

Minima
Presencia de Sintomas 16
Dependencia 5
Sufrimiento Existencial 8

Maxima Media Desviacion estandar
52 35,1 10,1
25 16,0 5,9
26 15,0 55

Fuente: las investigadoras (2022).
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La Tabla 3 presenta las correlaciones entre las
variables recopiladas de los participantes.

Los resultados presentados en la Tabla 3 indi-
can una correlacién positiva y significativa entre
la edad y el tiempo desde el diagnéstico (r=0,604;
p<0,01), asi como la puntuaciéon CFS (r=0,732;

p<0,01). Por otra parte, la edad present6 una corre-
lacién negativa con el tiempo en cuidados paliativos
(r=-0,483; p<0,05), con la puntuacion PPS (r=-0,576;
p<0,01) y con los dominios de presencia de sintomas
(r=-0,464; p<0,05) y sufrimiento existencial (r=-0,456;
p<0,05) del Inventario de Dignidad del Paciente.

Tabla 3. Correlacion de las caracteristicas generales de los participantes

Duracion Tiempo
dela desde el Tiempo

Edad hospitali- diagnés- en CP (en
zacion tico (en semanas)
(endias) meses)

Duracién de la
hospitalizacion 0,021
(en dias)

Tiempo de
diagnéstico (en 0,604° -0,193
meses)

Tiempo en CP

-0,483° -0,286 -0,128
(en semanas)

Puntuacion

PPS -0,576 0,260

-0,595" 0,123

Puntuacion CFS 0,732 0,017 0,630 -0,386

Presencia de

sintomasiD1) -0,464" -0,027 -0,083 0,348

Dependencia

(D2) -0,136 0,077 0,132 0,093
Sufrimiento . . r
Existencial (D3) -0,456° -0,517 -0,006 0,567

Total -0,384 -0,110 0,014 0,282

Puntuacion Puntuacion

Sufrimiento
existencial
(D3)

Presencia
de Sintomas
(D1)

Dependencia

PPS CFS (D2)

-0,521°

0,301 -0,568"

0,084 -0,238 0,743"
-0,061 -0,574" 0,632 0,482
0,160 -0,496 0,937" 0,880 0,736"

*Correlacion significativa al nivel de p<0,05; **Correlacién significativa al nivel de p<0,01 (Correlacion de Spearman, bilateral).
La presencia de un signo negativo delante del valor corresponde a correlaciones negativas. El “ingreso mensual” no se correlacioné con
ninguna variable y no se muestra en la tabla. Fuente: las investigadoras (2022).

En la muestra analizada, el tiempo desde el
diagnostico se correlacioné positivamente con la
puntuacion CFS (r=0,630; p<0,01) y negativamente
con la puntuacion PPS (r=-0,595; p<0,01). Ademas,
la puntuacion CFS y la puntuacién PPS mostraron
una correlacion negativa entre si (r=-0,521; p<0,05).
Al analizar la relacién entre la puntuacion de la
escala CFS y el Inventario de Dignidad, se observé
una correlacién negativa con la puntuacién total del
inventario (r=-0,496; p<0,05) y con los dominios pre-
sencia de sintomas (r=-0,568; p<0,01) y sufrimiento
existencial (r=-0,574; p<0,01). No se encontraron

correlaciones significativas entre la puntuacion PPS
y las puntuaciones del Inventario de Dignidad.

Al analizar el tiempo de estancia hospitalaria en
relacion con el Inventario de Dignidad, se observo
una correlacién negativa con el dominio de sufri-
miento existencial (D3) (r=-0,517; p<0,05). Por otra
parte, al examinar la relacién entre el dominio
sufrimiento existencial (D3) y el tiempo en cuida-
dos paliativos, se encontré una correlacién positiva
(r=0,567; p<0,01), lo que sugiere que el sufrimiento
existencial tiende a aumentar con el tiempo en cui-
dados paliativos.
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En el estudio en cuestién, al investigar los otros
dominios del Inventario de Dignidad, se observa una
correlaciéon positiva entre presencia de sintomas
(D1) y sufrimiento existencial (D3) (r=0,632; p<0,01),
asi como una correlacion positiva entre dependen-
cia (D2) y sufrimiento existencial (D3) (r=0,482;
p<0,05). Estos resultados demuestran que el sufri-
miento existencial tiende a empeorar a medida que
aumenta la presencia de sintomas y la dependencia.

Discusion

La alimentacién de confort desempeia un
papel crucial en el cuidado de pacientes en cuida-
dos paliativos. Sin embargo, es esencial conside-
rar otros factores para promover el mejor apoyo
posible a esta poblacién, destacando la compleji-
dad que implica. Para promover el bienestar del
paciente, se deben tener en cuenta las necesida-
des especificas de cada etapa de la enfermedad,
incluyendo ajustes en la funcionalidad y la cre-
ciente fragilidad del paciente.

Los datos revelan una correlacién positiva entre
la edad y el tiempo desde el diagnéstico, mientras
que muestran una correlacién negativa entre la
edad, el tiempo en cuidados paliativos y las pun-
tuaciones de fragilidad en los dominios presencia
de sintomas y angustia existencial del inventario.
Si bien estos resultados corroboran un estudio de
referencia en este campo*, difieren de una investi-
gacion mas reciente ¢, que, al examinar una mues-
tra de 83 pacientes, constatd que individuos mas
jovenes reportaron puntuaciones mas bajas de
sufrimiento asociadas a la pérdida de dignidad.

Es crucial sefalar que la edad, por si sola, no define
un peor pronostico. Sin embargo, es pertinente con-
siderar que los adultos mayores frecuentemente
presentan multiples comorbilidades?. Por lo tanto,
la implementacion de los cuidados paliativos es
fundamental desde el momento del diagnéstico
y permite que los pacientes sean monitorizados
durante un periodo mas largo y mantengan su
calidad de vida preservada a lo largo del proceso?.
Ademas, es esencial que los sintomas y los aspectos
de sufrimiento existencial se aborden de manera
holistica y multidisciplinaria.

Independientemente de la condicién de base, la
pérdida de funcionalidad y el aumento de la depen-
dencia de terceros para las actividades cotidianas

estan asociados con un prondstico desfavorable*.
En el presente estudio, se observé que tanto el
deterioro funcional como la fragilidad se correla-
cionan con un mayor tiempo hasta el diagnéstico.
En ese sentido, la planificacién de cuidados para
estos pacientes debe incluir una evaluacion funcio-
nal continua, orientando al equipo a adoptar medi-
das preventivas de incomodidades, como el uso de
cojines para evitar lesiones por presion, la reduc-
cion de los factores de riesgo para el delirium, la
adaptacién de la consistencia de la dieta, la pres-
cripcion o adaptacién de fisioterapia motora y res-
piratoria y el manejo de posibles frustraciones y
ansiedades, entre otras intervenciones.

Incluso cuando todos los participantes reci-
bieron exclusivamente alimentacion de confort,
se observaron relatos significativos en los tres
dominios del Inventario de Dignidad, lo que des-
taca la complejidad que implica brindar bienestar
a los pacientes en cuidados paliativos. La pro-
mocién del bienestar debe basarse no solo en la
alimentacioén, sino también en la evaluacién de
las necesidades especificas en cada etapa de la
enfermedad, teniendo en cuenta los cambios en
la funcionalidad, el aumento de la fragilidad y las
variaciones en el rendimiento general del paciente.

Los resultados de este estudio revelan las difi-
cultades a las que se enfrentan los participantes,
ya que cuanto mayor es la robustez fisica y mejor el
control de los sintomas, mayor es la percepcion de
proteccion de la dignidad. Esta constatacion esta en
consonancia con la literatura, que indica que la sen-
sacion de disminucién de la dignidad esta influen-
ciada por la experiencia de la enfermedad y es
directamente proporcional al grado de sufrimiento
fisico y a las limitaciones o pérdidas derivadas de
la progresion de la enfermedad*Y’. Un enfoque
nutricional estricto, centrado en objetivos caléricos
y nutricionales, puede provocar sintomas incémo-
dos o requerir vias de alimentacién alternativas,
como la enteral o parenteral, que también pueden
causar molestias, sintomas y riesgos, aumentando
asi la puntuacion del dominio de presencia de sin-
tomas. Desde esta perspectiva, el sufrimiento exis-
tencial también est4 justificado, ya que puede verse
afectado por la via de suministro de alimentos o por
un enfoque que contrarie los deseos del paciente.

Al priorizar el control de los sintomas y mantener
la funcionalidad de acuerdo con las capacidades del
paciente, los cuidados paliativos tienen el objetivo
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intrinseco de preservar el alivio. Este enfoque activo
permite brindar apoyo al paciente y a su familia en
diferentes etapas de la enfermedad, proporcio-
nando una atencion integral y preservando la dig-
nidad *8. En lo que se refiere al aspecto del cuidado
nutricional, la alimentacion de confort es viable en
contextos como ofrecer alimentos de facil ingestion,
que ayudan en la masticacién y deglucién y pro-
mueven el alivio de sintomas gastrointestinales
angustiantes, lo que asegura que todos los sintomas
sean tratados de manera adecuada®.

Durante las hospitalizaciones, diversos factores
relacionados con el sufrimiento existencial pueden
abordarse mediante el contacto con los profesio-
nales, el manejo de la comunicacién u otras inter-
venciones encaminadas a mejorar la asistencia.
Los datos de esta investigacion, al mostrar una cor-
relacién negativa entre la duracién de la estancia
hospitalaria y el dominio sufrimiento existencial,
resaltan la relevancia de la relacién entre el cuidado
promovido por la instituciéon y el mantenimiento
del bienestar y de la calidad de vida del paciente
en cuidados paliativos. Un estudio con pacientes
terminales* constat6 que los hospitalizados sentian
una vulneracion en la dignidad debido a la pérdida
de la autonomia e independencia, lo que sugiere
que los hospitales pueden desempenar una fun-
cion importante en el mantenimiento o deterioro
de la percepcién de dignidad de los pacientes.

Cabe resaltar la correlacion positiva entre el
dominio Sufrimiento Existencial y el tiempo bajo
cuidados paliativos. Este dato lleva a los profe-
sionales a reflexionar mas profundamente sobre
esta dimension del sufrimiento, porque si bien el
sufrimiento fisico es una prioridad y constituye el
foco inicial de la intervencion del equipo, no se
puede descuidar el impacto del sufrimiento exis-
tencial. De acuerdo con una investigacion con
pacientes oncologicos terminales?, aquellos que
tenian una mayor percepcién de violacién de la
dignidad relataron una sensacién mas intensa de
pérdida del deseo de vivir y una voluntad mayor
de morir, cuando se comparan con los pacientes
que no sintieron comprometida su dignidad. Por lo
tanto, el deterioro de la dignidad puede desenca-
denar sufrimiento y sentimientos de desesperanza,
puntos centrales que exigen atencién al abordar
cuestiones existenciales.

En ese sentido, la alimentacién, con su natu-
raleza multidimensional, adquiere un caracter

existencial en la vivencia del paciente, ya que con-
fiere sentidos, significados y afectos a sus rutinas
alimentarias y a la adaptacién de la terapia nutri-
cional a sus necesidades especificas. Esta com-
prension es extremadamente valiosa para los
profesionales de la salud, ya que reconocer el sufri-
miento en sus diversas facetas —fisica, emocional,
espiritual y otras dimensiones biograficas— contri-
buye a definir rutas y objetivos en el proceso de
cuidado al final de la vida.

Ante un empeoramiento de su estado de salud,
el paciente puede enfrentar desafios para mante-
ner un sentido de esencia o autoestima, asi como
cuestionarse si sus funciones sociales anteriores
aun merecen ser valoradas?®. Por lo tanto, es esen-
cial que también se aborden con diligencia las cues-
tiones existenciales y que se brinden oportunidades
para que el paciente, junto con el equipo, procese
estos aspectos angustiantes relacionados con la
busqueda de sentido en su experiencia de vida.

En lo que respecta a la alimentacién en este
contexto, los profesionales deben considerar los
objetivos del cuidado y proteger al paciente de
situaciones que le causen incomodidad, como inter-
venciones obstinadas, para evitar que estas se
conviertan en una variable de degradacion de la dig-
nidad . A medida que se acerca el final de la vida,
el equipo de cuidados paliativos debe intensificar
el enfoque en el manejo del sufrimiento, ya que
las personas que reciben cuidados insatisfactorios
al final de la vida pueden experimentar trastor-
nos que, a su vez, pueden aumentar la sensacién
de pérdida de la dignidad “*".

Al notar que el sufrimiento existencial se agrava
con el aumento de la presencia de sintomas de
dependencia, los resultados corroboran la pre-
misa de que la percepcion de la dignidad esta rela-
ciona con la capacidad de manejar las condiciones
fisicas y psicolégicas. De esta forma, mientras la
enfermedad avanza, factores como cambios fisicos,
la sensacién de ser una carga para los demas,
la necesidad de ayuda para las actividades coti-
dianas, el dolor y la necesidad de hospitalizacion
estan directamente relacionados con la sensacién
de pérdida de la dignidad“.

La pérdida de control y autonomia son cues-
tiones centrales en la experiencia de percepcién
de la dignidad del paciente, lo que revela la nece-
sidad de considerar e implementar medidas que
promuevan y preserven estos aspectos?®. Esto sitla
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al paciente en una posicion de protagonismo.
La capacidad de decidir qué se quiere comer puede
reforzar la sensacién de control, lo que repre-
senta un ejercicio de autonomia y una forma de
preservar la dignidad, ya que el paciente percibe
que su voluntad es respetada por el contexto insti-
tucional y por los profesionales.

El concepto de dignidad proporciona un marco
amplio y una brajula moral para el cuidado,
guiando al paciente, la familia y a los profesionales
de la salud en la definicién de objetivos y en latoma
de decisiones sobre terapias fundamentales para
los cuidados al final de la vida?’. Es fundamental
adoptar estrategias de afirmacion del control y de
la autonomia del paciente para la preservacién
de su dignidad, y que se basen en su participacién
en la planificacion de los cuidados y en las decisio-
nes de tratamiento, si asi lo desea®. La alimenta-
cion de confort es una de estas estrategias.

Chochinov y colaboradores propusieron la
terapia de la dignidad 2>%2, una intervencion enca-
minada a pacientes en cuidados paliativos, con el
objetivo de promover una experiencia de final de
vida digna, considerando un impacto multigeracio-
nal para pacientes y familiares.

Una limitacién de este estudio fue la imposibi-
lidad de evaluar un grupo de control sin prescrip-
cion de alimentacién de confort y reflexionar sobre
la comparacién entre los grupos. El presente estu-
dio refuerza la reflexién de que, aunque se hable
sobre la nocién de dignidad al final de la vida, sigue
habiendo una carencia de informacion empirica y
una limitada variabilidad de investigaciones dispo-
nibles acerca del tema?®’.

Consideraciones finales

La funcionalidad y la fragilidad estan rela-
cionadas con la percepcidon de preservacion de
la dignidad, en la medida en que evaluar estos
aspectos es esencial para definir conductas que
valoren la multidimensionalidad de la condicién
del paciente en cuidados paliativos. En ese sentido,
la alimentacién, ya sea por via oral o alternativa,
cuando no esta alineada con los objetivos de bie-
nestar, puede afectar negativamente la percepciéon
de dignidad. Por otra parte, el hecho de que los
participantes del estudio estuvieran bajo pres-
cripcion exclusiva de alimentacién de confort no

implica, necesariamente, peores puntuaciones de
fragilidad o funcionalidad, lo cual es una preocu-
pacién relevante para los profesionales de la salud
y los familiares.

Con base en los resultados obtenidos, se puede
observar la dignidad como un elemento central
que guia las acciones dirigidas a los pacientes
terminales, considerando aspectos biograficos y
proporcionales. En este escenario, la alimentacion
emerge como un terreno fértil para que el paciente
asuma un papel protagonista. Dado que se trata
de pacientes a quienes se les ha prescrito alimen-
tacién de confort, se entiende que esta forma
de apoyo nutricional esta directamente asociada
con una mayor percepcién de preservacién de
la dignidad. Esto se debe a que esta vinculada a
un menor sufrimiento fisico (evitando vias alter-
nativas de alimentacién y dietas no palatables o
voluminosas), a un mejor control de los sintomas
(como nauseas, vomitos y estrefiimiento), al res-
peto por la autonomia del paciente, a una mayor
sensacion de control (capacidad de elegir qué,
cuando y cuanto comer) y a la valoracién de los
factores emocionales (significados y sentimientos
asociados a la experiencia alimentaria).

A pesar del tamano reducido de la muestra,
es necesario reconocer que esta investigacion
implicé a pacientes en etapa terminal y al final de
la vida. Es notable la dificultad de realizar estu-
dios con esta poblacién, ya que la mayoria de los
participantes fallecié durante el transcurso de la
investigacion, lo que hace que el proceso de inves-
tigacion sea alin mas desafiador.

Comprender los aspectos relacionados con la
dignidad al final de la vida ofrece a la sociedad la
oportunidad de adoptar una vision mas atenta y
sensible hacia quienes enferman, asi como de
estructurarse para atender necesidades que no
siempre se reconocen como relevantes en el con-
texto general.

Este estudio esta en consonancia con las inves-
tigaciones pioneras sobre la preservaciéon de la
dignidad de pacientes bajo cuidados paliativos.
A pesar de los desafios que plantea la investiga-
cion con esta poblacién, realizar mas estudios que
exploren los diversos aspectos de los cuidados
paliativos es esencial para avanzar en el conoci-
miento y asegurar que el cuidado sea permanente
y que la dignidad de la vida humana se preserve
hasta el Gltimo momento.
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