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Resumo

Introdugao: A formagio académica do nutricionista niao tem tratado devidamente o tema “alimentagio” como
fendmeno psicobiossociocultural, fato preocupante na medida em que os elementos de trabalho desse profissional sao
0 homem e a sua comida. Objetivo: Compreender os sentidos e significados da alimentagio e nutri¢io nos cuidados
paliativos oncoldgicos para pacientes e cuidadores analisados no Brasil e em Portugal. Método: Pesquisa qualitativa, de
cardter exploratdrio-descritivo, realizado com pacientes ¢ cuidadores em instituigoes de satide do Brasil e Portugal, no
ano de 2013, cujos dados foram produzidos por entrevistas semiabertas, utilizando-se a andlise do discurso do sujeito
coletivo para compreender os sentidos e significados da alimentagdo e nutri¢io para os entrevistados. Resultados:
Participaram 14 pacientes oncol6gicos adultos e 14 cuidadores. A ideia central mais frequente foi: se ndo comer, nio
pode viver, presente no discurso de 100% dos pacientes ¢ 78% dos cuidadores analisados. Os discursos dos brasileiros
e portugueses se complementam, existindo mais semelhancas do que diferencas no aspecto alimentagio e nutri¢io nos
cuidados paliativos oncoldgicos entre Brasil e Portugal. Conclusao: O sentido primordial da alimentacio e nutrigao
estd na sua relagio condicional para a vida, demonstrando ser fundamental o seu valor cultural e social, cheio de
significado simbdlico e grande carga emocional.
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INTRODUCAO

Os cursos de nutrigio, compreendidos na légica
fragmentada dos saberes em sadde, em sua maioria
conjecturada dentro do modelo biomédico, tém dado
pouca ou nenhuma importincia as dimensées humana e
social dos sujeitos na trajetéria de formagao académico-
-profissional do nutricionista, bem como nio tém tratado
devidamente o tema “alimenta¢io” como fendmeno
psicobiossociocultural. Isso passa a ser preocupante na
medida em que os elementos de trabalho desse profissional
s30 0 homem e a sua comida: um processo relacional
demasiadamente complexo' que envolve vérios aspectos
simbolicos com muitos sentidos e significados.

De acordo com a Organizagaio Mundial da Satde
(OMS)?, cuidados paliativos é uma abordagem que melhora
a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares frente
a problemas associados a doenca terminal por meio de
prevencio e alivio do sofrimento, identificando, avaliando
e tratando a dor e outros problemas fisicos, psicossociais
e espirituais. Segundo Cicely Saunders’, o objetivo do
cuidado paliativo é a melhor qualidade de vida possivel
para os pacientes e suas familias. Sendo assim, antes da
morte, ainda temos vida, apesar de préxima do fim,
deve-se garantir o atendimento do ser humano em sua
totalidade, promovendo o bem-estar global e mantendo
sua dignidade, de modo que possa viver a sua morte ¢ nao
seja expropriado de sua vida. Os cuidados ao fim de vida
referem-se, em geral, aos ltimos dias ou Gltimas 72 horas
de vida. O reconhecimento dessa fase pode ser dificil, mas
¢ extremamente necessirio para o planejamento do cuidado
e preparo do paciente e sua familia para perdas e 6bito.

Este trabalho justifica-se pela escassez de estudos
na literatura cientifica sobre alimentagio e nutrigao
em cuidados paliativos, principalmente em unidades
hospitalares do servico publico, conforme a revisio
bibliografica realizada previamente a elaboracio do projeto
de pesquisa. Outros fatores que também motivaram a
realizacio do estudo ¢ a sua relevincia para a sociedade
pelos beneficios a clientela atendida e aos profissionais,
atuantes na drea de cuidados paliativos, pois possibilitard
compreender os sentidos e significados atribuidos a
alimentacio e nutri¢io, de modo a oferecer conforto e
apoio aos pacientes internados e aos seus cuidadores,
além de desenvolver estratégias que diminuam as
barreiras comunicacionais e aliviem o sofrimento daqueles
envolvidos contribuindo para o aprimoramento das
atitudes perante a morte. Viver o pouco tempo que se
dispée com qualidade ¢ sem diivida o objetivo tltimo de
quem cuida e é cuidado.

Por razbes histdricas e de fendmenos recentes de
imigracdo, Brasil e Portugal compartilham de uma
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influéncia cultural, costumes similares e uma mesma
lingua. Desse modo, o objetivo do estudo foi compreender
os sentidos e significados da alimentagio e nutri¢io nos
cuidados paliativos oncoldgicos para pacientes e cuidadores,
entrevistados durante internacio hospitalar, no Brasil e em
Portugal. A escolha por entrevistar pacientes e cuidadores
justifica-se pelo envolvimento desses sujeitos em todas as
etapas do processo da doenga, participando ativamente
nas tomadas de decis6es. A equipe multiprofissional de
cuidados paliativos enfrenta situagdes nas quais a decisio
de fornecer ou ndo alimentagio requer, além da avaliagao
clinica dos pacientes, abertura para comunicagio sobre as
expectativas dos pacientes e também de seus cuidadores,
tendo as institui¢6es nos dois paises semelhante estrutura
e concepgao sobre os cuidados paliativos.

Na prética clinica, por exemplo, observa-se que,
quando a situagio do paciente em cuidados paliativos j4
se apresenta muito grave, sem prognoéstico de melhora ou
de reversao, a diminui¢io na aceitacio da alimentagao e até
mesmo a recusa alimentar sio frequentes, causando muita
angustia aos familiares, por isso os profissionais envolvidos
no tratamento precisam estar aptos a identificar os reais
beneficios da alimentagio, no que se refere  qualidade de
vida do paciente, analisando também as questoes trazidas
pelos cuidadores. Desse modo, o fato de entrevistar ambos
contemplou maior riqueza de contetido ao trabalho sobre
os sentidos e significados da alimentagio e nutrigao.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratério-
-descritiva, de perspectiva interpretativa. Foram realizadas
entrevistas semiabertas, audiogravadas, guiadas por trés
perguntas sobre as mudancas na alimenta¢io com o
processo da doenca, a adaptagio e as estratégias utilizadas,
e os sentidos e significados da alimentagio e nutrigio para
pacientes e cuidadores nos cuidados paliativos, sendo
interesse deste trabalho apresentar somente a ideia central
mais frequente sobre o Ultimo tdpico. Apds transcricio
das entrevistas, utilizou-se a técnica da andlise de discurso
do sujeito coletivo (DSC)*% Alguns dados clinicos e
sociodemogréficos foram colhidos em prontudrios (sexo,
idade, diagnéstico, tipos de tratamentos realizados,
progressio de doenca, metdstases, sinais e sintomas,
Karnofsky Performance Status (KPS) e via alimentar) e
com os entrevistados (sexo, idade, profissio e vinculo
com o paciente).

O projeto foi previamente aprovado pelos Comités
de Ftica e Pesquisa da Universidade do Estado do Rio
de Janeiro (UER]) (453.837), do Instituto Nacional de
Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) (462.858)
e do Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil



(IPO) Porto, Portugal (108/2013). Todos convidados
aceitaram participar voluntariamente do estudo e assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Delinearam-se como participantes do estudo o paciente
oncolégico adulto, em cuidados paliativos, internado em
unidades hospitalares especializadas, e cuidadores que
estivessem acompanhando os pacientes. Como critérios de
inclusio, foram considerados os pacientes que mantinham
o nivel de consciéncia ¢ a fala preservados, e excluidos os
cuidadores que tinham alteragbes cognitivas, de modo
que fossem capazes de prover os dados necessdrios a
questdo principal da pesquisa. A amostragem foi feita
por conveniéncia, independente do tempo de internagio
hospitalar, sendo as entrevistas realizadas ao longo do
primeiro semestre de 2013, no Hospital do Cancer IV
do INCA, Rio de Janeiro (R]), Brasil, e no Servico de
Cuidados Paliativos do IPO, Porto, Portugal. Todos os
convidados aceitaram participar.

Os depoimentos dos pacientes e cuidadores
entrevistados foram organizados em forma de DSC
que tem como objetivo elencar e articular uma série de
operagbes sobre a matéria-prima de depoimentos coletados
em pesquisas empiricas por meio de questoes abertas, a fim
de obter o pensamento coletivo. O painel de discursos de
sujeitos coletivos resultante dessas operagoes é composto
de extratos de diferentes depoimentos individuais, sendo
redigido na primeira pessoa do singular, com vistas a
produzir no receptor o efeito de uma opiniao coletiva’.

Para confecgao dos DSC, foram criadas algumas
figuras metodolégicas: expressoes-chave, ideias centrais,
ancoragem e DSC. As expressoes-chave correspondem a
pedacos, trechos ou transcrigdes literais do discurso, que
devem ser destacadas pelo pesquisador ¢ que revelam
a esséncia do depoimento; em geral, correspondem as
questoes da pesquisa. Sdo uma espécie de prova discursivo-
-empirica da verdade das ideias centrais e das ancoragens
e vice-versa. E com a matéria-prima das expressoes-
-chave que se constroem os DSC. As ideias centrais
correspondem a um nome ou expresso linguistica que
revela e descreve, da maneira mais sintética, precisa e
fidedigna possivel, o sentido de cada um dos discursos
analisados e de cada conjunto homogéneo de expressoes-
-chave, que posteriormente originard o DSC. Podem
ser resgatadas por meio de descri¢des diretas do sentido
do depoimento, revelando o que foi dito ou através de
descrigdes indiretas ou mediatas, que revelam o tema
do depoimento ou sobre o que o sujeito enunciador
estd falando. A ancoragem ¢é a manifestacao linguistica
de uma dada teoria, ou ideologia, ou crenga que o
autor do discurso professa. Quase todo o discurso tem
uma ancoragem na medida em que estd quase sempre
alicercado em pressupostos, teorias, conceitos e hipdteses.
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O DSC ¢é um discurso-sintese composto pelas
expressdes-chave que tém a mesma ideia central ou
ancoragem, o qual passa a representar a fala do social
ou o pensamento coletivo redigido na primeira pessoa
do singular. E a principal figura metodolégica. Para a
elaboracio do DSC, os discursos em estado bruto sio
submetidos inicialmente a um trabalho analitico de
decomposicio, que consiste em selecionar as principais
ancoragens e/ou ideias centrais presentes em cada um dos
discursos individuais e em todos eles reunidos, terminando
sob uma forma sintética, em que se busca a reconstituicio
discursiva da representagao social. A proposta do DSC
consiste em analisar o material verbal coletado extraindo-
se dos depoimentos as suas correspondentes expressoes-
-chave. Com as expressdes-chave das ideias centrais
ou ancoragens semelhantes, compée-se um ou vdrios
discursos. Para organizar os depoimentos dos pacientes
e cuidadores entrevistados, utilizou-se a tabulacio de
dados que inclui Instrumentos de Anélise do Discurso
(IAD) na qual as expressdes-chave de mesma ideia central
foram reunidas para formagio do DSC.* Os dados foram
coletados e analisados por tnico pesquisador.

RESULTADOS

Participaram do estudo sete pacientes adultos e sete
cuidadores em cada hospital, totalizando 28 pessoas. Entre
os pacientes entrevistados no INCA, quatro eram do sexo
masculino e trés, feminino. A média de idade foi 65,86
+ 8,11 anos. Em relagio 4 regido acometida, trés tinham
cAncer na regido abdominal, dois no térax, um de origem
ginecoldgica e um na regido de cabega e pescoco. Os dados
de tratamentos anteriores mostram que cinco fizeram
radioterapia, dois, quimioterapia ¢ nenhum dos casos
teve indicagdo cirtrgica. Além disso, dois pacientes eram
virgens de tratamento. Todos tinham progressao de doenga
local e trés apresentavam metdstase. Quanto aos sinais e
sintomas, quatro tinham queixa do trato gastrointestinal,
dois com dor, um apresentando dispneia e um com fadiga.
O KPS dos pacientes variou de 30% a 60%. Todos os
pacientes entrevistados no INCA estavam com nivel de
consciéncia alerta e se alimentavam pela boca, apenas um
também tinha gastrostomia como via alternativa.

Os cuidadores do INCA que participaram das
entrevistas tinham idade de 53,29+7,70 anos, sendo a
maioria do sexo feminino (6). Uma cuidadora apenas
tinha vinculo formal (com remuneracio financeira),
outra era amiga e os demais com parentesco familiar (3
irmaos, 1 mie e 1 nora). Entre as cuidadoras, trés eram
empregadas domésticas, as outras tinham profissées
diversas (costureira, assistente administrativo, técnica de
enfermagem e professora de ensino superior).
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Em relagido aos pacientes entrevistados no IPO
Porto, cinco eram do sexo masculino e dois feminino. A
média de idade foi 67,86 + 11,19 anos. Quanto 2 regiao
acometida, trés tinham cAncer na regiio abdominal, dois
de origem ginecoldgica/uroldgica, um no tdérax e um caso
de mieloma multiplo. Quanto ao tratamento, seis fizeram
quimioterapia, quatro radioterapia e trés submetidos a
cirurgia. Apenas um paciente nao tinha progressio de
doenca. Em relacdo aos sinais e sintomas, seis tinham
queixas do trato gastrointestinal, quatro estavam com
dor, dois apresentando dispneia e dois com fadiga. O KPS
dos pacientes variou de 30% a 70%. Todos os pacientes
entrevistados no IPO estavam alertas e se alimentando
pela boca.

Os cuidadores do IPO Porto que participaram das
entrevistas tinham idade de 51,57+15,77 anos, sendo
cinco mulheres e dois homens. Todos cuidadores
apresentavam parentesco familiar (trés conjuges, duas
filhas, uma mae e um irmio). Quanto 2 ocupacio, duas
cuidadoras eram do lar, uma estava desempregada e os
demais com profissdes diversificadas (bancério, copeira,
florista e fabricante de cordas).

Em relacio a pergunta - guais os sentidos e significados
da alimentagdo e nutricio? - a ideia central mais frequente
foi se ndo comer, nio pode viver, estando presente no
discurso de todos os pacientes (100%) e de 11 cuidadores
analisados (78%). Outras ideias centrais apresentadas
para essa pergunta foram: alimentagio faz bem, d4 forca
e preserva a autonomia; gosta de comer; alimentagio d4
prazer e satisfaz a fome; alimentacio regrada previne e
combate doengas, melhora a sadde e a qualidade de vida;
alimentacio depende da condigio financeira; alimentacio
¢ importante socialmente; alimentagio para o bom
funcionamento do corpo; alimentagio depende do estado
psicolégico; e alimentagdo com sentido de lembranga,
perda e culpa.

Cada DSC recebeu uma identificagio para discriminar
quando se trata de paciente brasileiro (PB), paciente portugués
(PP), cuidador brasileiro (CB) e cuidador portugués (CP).
Para dar uniformidade ao texto dos discursos, optou-se por
considerar os sujeitos como do sexo masculino. Nos Quadros
1 a 4, sdo apresentadas as expressdes-chave que tém como
mesma ideia central se #do comer, néo pode viver, a partir das
quais formaram-se os DSC.

Quadro 1. Expressées-chave e DSC dos pacientes brasileiros — ideia central: se ndo comer, ndo pode viver

Expressées-chave

DSC

1. A alimentagéo é tudo. Tudo de bom. A gente néo vive

sem comer néo. Saco vazio... (risos). A alimentagéo é tudo.
Tudo de bom. A gente néo vive sem comer néo. Saco vazio...
A menina que traz a comida fala assim: “O que botar, vocé
come”. Se eu ndo me alimentar, a minha resisténcia cai. A,
vai atrapalhar.

2. A pessoa se ndo comer ndo pode viver, ndo pode resistir.
Eu acho que faz muita, como é que se diz, a alimentacéo

faz bastante coisa pra gente. Se eu ndo comer, como eu vou
viver? Representa muita coisa para mim.

3. A menina que traz a comida fala assim: “O que botar, o Sr.
come”. Se eu ndo me alimentar, a minha resisténcia cai. A,
vai atrapalhar.

4. Porque sem nada, sem nada, sem nada, a gente ndo pode
ficar. A alimentagéo tem muita importéncia! Muita, muita. A
gente tem que fazer alguma coisa, né2!

5. A alimentagéo é fundamental. Eu acho que sim. Porque
sem alimentacéo, se vocé néo se alimenta... Sei la... Nao
sobrevive.

6. A alimentacéo representa tudo. Grande parte é
alimentacéo. A alimentacéo para o ser humano é tudo, né2! E
a base.

7. E essencial, né?! Essencial. Para a sobrevivéncia mesmo.
Nesse processo meu da doenca, eu acho que é fundamental.
Qual o sentido? Nao sei dizer... A alimentacéo é para me
manter, entendeu? Aquela ragéo, racéo diaria para me
manter. Entendeu? Sé isso. Néo tenho prazer nenhum. Eu

sei que eu tenho que beber alguma coisa, ingerir alguma
coisa... para me manter viva. E mais para me manter mesmo.
Alimentar @ medida do possivel.

A alimentacéo representa tudo. Grande parte
é alimentagéo. A alimentacéo para o ser
humano é tudo, né2! E a base. A pessoa se
ndo comer ndo pode viver, ndo pode resistir.
Eu acho que faz muita, como é que se diz, a
alimentacéo faz bastante coisa pra gente. Se
eu ndo comer, como eu vou viver? Representa
muita coisa para mim. A alimentagéo é
fundamental. Porque sem alimentacéo, se vocé
néo se alimenta... Sei la... N&o sobrevive. E
essencial, né2! Essencial. Para a sobrevivéncia
mesmo. Nesse processo meu da doenca, eu
acho que é fundamental. Qual o sentido? Néao
sei dizer... A alimentag@o é para me manter,
entendeu? Aquela racéo, ragéo didria para
me manter. Entendeu? Sé isso. Néo tenho
prazer nenhum. Eu sei que eu tenho que beber
alguma coisa, ingerir alguma coisa... para me
manter viva. E mais para me manter mesmo.
Alimentar @ medida do possivel. Porque sem
nada, sem nada, sem nada, a gente néo pode
ficar. A alimentagéo tem muita importéncia!
Muita, muita. A gente tem que fazer alguma
coisa, né?!
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Quadro 2. Expressées-chave e DSC dos pacientes portugueses — ideia central: se nGo comer, néo pode viver

Expressées-chave

DSC

1.E importante. Eu acho que é importante em todos os
aspectos.

2. Se ficasse sem comer sentiria muita falta. Tem. Tem
importéncia sim.

3. A minha alimentagdo é muito importante. Mas,

a alimentagdo... Ah, eu prezo muito a alimentagéo.
Pudera eu voltar a comer outra vez. Eu vim para aqui,
para conseguir voltar a comer em condigées. Porque,
se ndo comer, eu ndo ia mais estar cd a tomar mais
gente. A gente costuma-se a dizer: “A sede morre-se,
a fome nédo se morre”. Néo é assim! A gente também
morre a fome. Chega a um ponto que o organismo
quer... Entéo, lhe apetece a comer. Portanto, a
alimentagéo para mim é muito importante. Eu me
lamento imenso por agora ndo poder comer, neste
momento néo poder.

4. A alimentagéo faz parte da vida, ndo é2 O que se
come é o que nos traz de pé. E o mais importante.

O mais importante da vida é a alimentacéo. Depois,
atras da alimentacéo, atrds disso, vem o resto, néo
é2 E isso o que penso. Sim. Se néo for a alimentacéo,
se a gente ndo come... Leva que a gente sem comer,
morre. Néo é nada. Se ndo come, néo bebe, néo é
nada. Perdeu. Para mim é importante.

5. Se a gente ndo comer, ndo pode viver. Ndo tem que
morrer! Tem que a gente ter comida, porque também
se ndo comer, também morre. Se a gente ndo comer,
ai morre. Se ndo comer, também morre. Para mim é
importante se alimentar.

6. A alimentagdo para mim é fonte de... tem que se
alimentar... temos que nos alimentar, ndo é2 Vou
comer em razéo da vida.

7. Eu acho que é a coisa principal na vida da pessoa.
Fica assim meio dificil. E muito importante. Porque se
a pessoa ndo se alimentar bem, néo consegue viver.

A minha alimentacéo é muito importante. E
importante. Eu acho que é importante em todos os
aspectos. Se ficasse sem comer sentiria muita falta.
Tem. Tem importancia sim. A alimentagéo faz parte
da vida, néo é2 O que se come é o que nos traz

de pé. E o mais importante. O mais importante da
vida é a alimentagéo. Depois, atrds da alimentagéo,
atras disso, vem o resto, néo é2 E isso o que penso.
Se néo for a alimentacéo, se a gente nGo come...
Leva, que a gente sem comer, morre. Ndo é nada.
Se ndo come, nao bebe, ndo é nada. Perdeu. Para
mim é importante... Se a gente ndo comer, ndo
pode viver. Ndo tem que morrer! Tem que a gente
ter comida, porque também se nGo comer, também
morre. Se a gente ndo comer, ai morre. Se ndo
comer, também morre. Para mim é importante se
alimentar. A alimentagéo para mim é fonte de...
tem que se alimentar... temos que nos alimentar,
néo é2 Vou comer em razéo da vida. Eu acho que

é a coisa principal na vida da pessoa. Fica assim
meio dificil. E muito importante. Porque se a pessoa
néo se alimentar bem, ndo consegue viver. Mas, a
alimentagéo... Ah, eu prezo muito a alimentagéo.
No meu caso, pudera eu voltar a comer outra vez.
Eu vim para aqui, para conseguir voltar a comer em
condigdes. Porque, se ndo comer, eu ndo ia mais estar
cé a tomar mais gente. A gente costuma-se a dizer: “A
sede morre-se, a fome nédo se morre”. Néo é assim!
A gente também morre a fome. Chega a um ponto
que o organismo quer... Entdo, lhe apetece a comer.
Portanto, a alimentagéo para mim é muito importante.
Eu me lamento imenso por agora ndo poder comer,
neste momento néo poder.

DISCUSSAO

O DSC ¢ uma técnica de pesquisa qualitativa que
visa a apreender o pensamento de uma coletividade
compondo textos a partir dos depoimentos de individuos.
Portanto, estd coerente com o objetivo do estudo que
¢ analisar os sentidos e significados da alimentacio ¢
nutricio em cuidados paliativos em duas populacdes de
paises diferentes. Neste estudo, o nimero de entrevistados
foi estabelecido seguindo como primeiro critério o
ponto de saturacio®, e depois um ntimero equitativo de
entrevistados entre os grupos.

Os pacientes e cuidadores selecionados no Brasil ¢
em Portugal para entrevista apresentavam caracteristicas
semelhantes em relacio s varidveis sexo, idade, localizacio
do tumor, via alimentar, profissio e vinculo com o
paciente, alcancando a homogeneidade intergrupos
e a heterogencidade intragrupos nos dois paises para
obter maior riqueza e variabilidade dos depoimentos,

0 que permite inferir que as respostas sio védlidas para
responder aos objetivos do estudo. As varidveis clinicas
e sociodemogréficas incluidas demonstraram que nio
havia discrepancia entre os grupos analisados de modo
que viessem a interferir no discurso coletivo, sendo esse
o material primordial de andlise neste estudo.

O alimentar e o nutrir sdo palavras que circulam na
cultura brasileira como sindnimos, com ligeiras variagoes
de aplicacdo, na maioria das vezes definidas por questoes
circunstanciais, ou préticas do senso comum que, quando
colocadas sob a lente da ciéncia, podem ser esclarecedoras
da realidade em que habitam, assumindo significados
peculiares, construindo sentidos especificos nas acoes
sociais’. Pode-se dizer que o mesmo ocorre na cultura
portuguesa, como evidenciado nos discursos.

Segundo a American Dietetic Association®, a
alimentagio para o paciente sob cuidados paliativos deve
propiciar prazer, conforto emocional, diminui¢io da
ansiedade e aumento da autoestima, além de permitir
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Quadro 3. Expressdes-chave e DSC dos cuidadores brasileiros — ideia central: se ndo comer, nGo pode viver

Expressées-chave

DSC

1. Se eu néo comer eu ndo fico em pé néo (risos). Se eu
ndo comer eu ndo fico em pé néo.

2. Eu posso falar pra vocé que a minha irmé ta vivendo!
Minha irmé té comendo. Minha irmé ta indo no
banheiro. Minha irma ta falando. Ela esta vivendo! Ela
ndo ta passando uma roupa, ela nédo ta lavando uma
roupa. Mas ela td vivendo! Porque ela fala. Ela sabe o
que ela quer da vida. Té lucidal

3. A alimentacdo é tudo. E muito importante sim.

4. A recusa dele é por ndo conseguir comer. Eu vejo que
o meu filho estd morrendo. Isso para mim...

5. Eu acho que a gente precisa da alimentac@o para
sobreviver, nGo é isso? Entéo, isso é o que eu acho,
que eu penso. Porque a gente td vendo, a gente sabe
que | ta nessa fase, mas a gente... Eu acho que é até
egoismo, porque a gente ndo quer perder. A gente
quer fazer o possivel: “néo, néo, néo, de repente se ela
comegar a comer, se alimentar, ela vai ficar bem, vou
levar ela para casa”.

A alimentacgéo é tudo. E muito importante sim.

Eu posso falar pra vocé que ele ta vivendo! Ele ta
comendo. Ele ta indo no banheiro. Ele té falando.
Ele estda vivendo! Ele néo td passando uma roupa,
ele ndo té lavando uma roupa. Mas, ele té vivendo!
Porque ele fala. Ele sabe o que ele quer da vida. Ta
lucido! Eu acho que a gente precisa da alimentagéo
para sobreviver, ndo é isso? Entéo, isso é o que eu
acho, que eu penso. Porque a gente ta vendo, a
gente sabe que | td nessa fase, mas a gente... Eu
acho que é até egoismo, porque a gente ndo quer
perder. A gente quer fazer o possivel, de repente

se ele comecar a comer, se alimentar, ele vai

ficar bem, vou levar ele para casa. A recusa dele

é por ndo conseguir comer. Eu vejo que ele esta
morrendo. Isso para mim... Eu sinto saudade de
vé-lo com fome, com vontade de comer, entendeu?!
Néo vou dizer que era para mim assim... Eu via que
ele tava vivo, entendeu?!

Quadro 4. Expressées-chave e DSC dos cuidadores portugueses — ideia

central: se nGo comer, ndo pode viver

Expressées-chave

DSC

1.Eu acho que a alimentagéo é um dos pontos
fundamentais na vida de uma pessoa... mais primordiais
que existe na vida.

2. E essencial, claro. Pelo menos acho que é um bem que
temos que ter. Neste caso, a comida acho que é um bem
essencial.

3. A dlimentagéo é fundamental para todos nés. E uma

boa alimentago melhor ainda. Acho que em todos os
sentidos. Eu acho que nesta altura é o que estd no topo.
Independentemente das outras coisas, da for¢a de viver, da
vontade de viver, do fazer, mas, no fopo estd a alimentacéo. E
a meta dele. Esta relacionado ao ele viver. Acho que é o bésico.
Dentro do possivel. O pouco que seja jG é bom, pelo menos
para o equilibrar por mais algum tempo, néo sei quanto...

4. Acho que isso é uma das coisas mais importantes. Isso
é uma parte fundamental da nossa vida. Para toda a
gente. Toda a gente.

5. Enquanto a gente estd vivo a pessoa tem de... tem de
comer, ndo é2 Eu penso que ele tem que... a pessoa tem
que se alimentar. Porque entdo se ndo vamos o dar o

de comer o que é que vai... o que é que passa? Como é
que vamos fazer? Pelo menos enquanto estd aqui, tem
que se alimentar e temos que o tratar o melhor que a
gente puder. A pessoa estd viva, ndo €2 Ndo morreu
ainda. A alimentagéo... a alimentagéo acho que é o
tudo, porque se deixamos de alimentar neste momento...
Portanto, se ele néao tiver alimentagéo nenhuma, néo lhe
dou muito tempo. Ao menos enquanto estd internado,
acho que ndo lhe falte nada e, ao menos comer. Porque
se ndo come, morre mesmo. E vai morrer um dia. Mas,
ao menos, tem que... tem que se alimentar. Portanto, a
alimentagéo é muito importante. Muita importancia. Néao
sé quando uma pessoa estd doente. Portanto, é muito
importante. Para a nossa vida. Sei 14...

6. A alimentagdo é importante. Tem que se alimentar
para continuar a viver, ndo é2 Sem se alimentar, néo se
consegue viver.

A alimentacéo é uma das coisas mais fundamentais,
mais primordiais que existe na vida. E essencial,
claro. Pelo menos acho que é um bem que temos
que ter. Neste caso, a comida acho que é um

bem essencial. Acho que isso é uma das coisas
mais importantes. Isso € uma parte fundamental
da nossa vida. Para toda a gente. Toda a gente.

A alimentacgéo é fundamental para todos nés. E
uma boa alimentagéo melhor ainda. Acho que em
todos os sentidos. Eu acho que nesta altura é o
que estd no topo. Independentemente das outras
coisas, da forga de viver, da vontade de viver, do
fazer, mas, no topo estd a alimentagao. E a meta
dele. Estd relacionado ao ele viver. Acho que é o
basico. Dentro do possivel. O pouco que seja ja é
bom, pelo menos para o equilibrar por mais algum
tempo, ndo sei quanto... Enquanto a gente estd vivo
a pessoa tem de... tem de comer néo é2 Eu penso
que ele tem que... a pessoa tem que se alimentar.
Porque entéo se ndo vamos o dar o de comer o
que é que vai... o que é que passa? Como é que
vamos fazer? Pelo menos enquanto estd aqui, tem
que se alimentar e temos que o tratar o melhor
que a gente puder. A pessoa estd viva, ndo é2 Nao
morreu ainda. A alimentagéo... a alimentagéo
acho que é o tudo, porque se deixamos de
alimentar neste momento... Portanto, se ele néo
tiver alimentagédo nenhuma, néo lhe dou muito
tempo. Ao menos enquanto estd internado, acho
que ndo lhe falte nada e, ao menos comer. Porque
se ndo come, morre mesmo. E vai morrer um dia.
Mas, ao menos, tem que... tem que se alimentar.
Portanto, a alimentag@o é muito importante. Néo s6
quando uma pessoa estd doente. Portanto, é muito
importante. Para a nossa vida. Sei la... Tem que se
alimentar para continuar a viver, ndo é2 Sem se
alimentar, ndo se consegue viver.
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maior integracio e comunicagio com seus familiares.
A alimentagdo deve, prioritariamente, ser fornecida por
via oral, porque ¢ natural, mais fisiolégica; logo, mais
aceitdvel, desde que o sistema digestorio esteja integro
e o paciente manifeste o desejo e apresente as condigoes
clinicas necessdrias para realizd-la. Entretanto, em
diferentes situacoes, alguns individuos nio estao aptos a
alimentar-se adequadamente de forma espontinea e por
via oral, necessitando de outros meios para que continuem
recebendo nutrientes. Nesses casos, pode ser adotada a
via enteral ou parenteral como complementagio ou até
mesmo de forma exclusiva.

A equipe multiprofissional de cuidados paliativos
enfrenta situagdes nas quais a decisao de fornecer ou
nio terapia nutricional requer conhecimento e respeito
pelos descjos dos pacientes, além de avaliagio das suas
expectativas ¢ de seus cuidadores com abertura para
comunicagio efetiva’. Uma parte crescente de profissionais
paliativistas advoga que o desconforto e as complicacoes
oriundas da terapia nutricional superam os beneficios
que sdo controversos, pois nao hd estudos comprovando
o aumento da sobrevida e, em especial, a melhora da
qualidade de vida dos pacientes fora das possibilidades de
cura'’. Escolher entre instituir ou nio, continuar ou retirar
o suporte nutricional, ¢ um dilema ético que deve levar
em consideragio os principios da bioética: autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. A autonomia tem
como ideal que a escolha seja feita pelo préprio paciente. A
beneficéncia refere-se a aliviar o sofrimento do paciente, a
nao maleficéncia corresponde a nao prejudicar, e a justiga
refere-se a fornecer uma boa qualidade de vida restante a
esse paciente'"'2,

Mesmo considerando os conflitos culturais que
tais debates produzem, ¢ importante estabelecer um
olhar individualizado nos diferentes contextos clinicos,
dirigido para atitudes de conforto no processo de morrer
e considerar que, em alguns momentos, a nutri¢do
enteral ou a parenteral podem ser danosas a qualidade de
vida dos pacientes'. Assim, essas situagdes atingem, em
especial, o nutricionista, que ¢ o responsével por oferecer
esclarecimentos aos pacientes e cuidadores sobre a dieta'.

O nutricionista, dentro de uma Unidade de Cuidados
Paliativos, deve conhecer o progndstico da doenga e
a expectativa de vida do individuo, quais os sintomas
apresentados, o grau de reversibilidade da desnutri¢io
e, dentro desses aspectos, junto com paciente, familiar e
equipe, discutir qual terapia nutricional é mais indicada,
avaliando os riscos e beneficios'¥. Entio, a insercio
do nutricionista na equipe de cuidados paliativos
¢ fundamental, visto que executa um papel muito
importante no dia a dia de acompanhamento dos pacientes

internados''°.

Alimentar e Nutrir em Cuidados Paliativos

Segundo Caiizo Ferndndez-Rolddn', dar de comer
e beber é uma acdo humana significativa de respeito a
vida e ao cuidado dos nossos semelhantes. Por ser fonte
de vida, a sua privagio significa atentar contra a vida. O
seguinte trecho do discurso do CP deixa clara essa ideia
de cuidado com a alimentagao e sua relagio com a vida,
uma vez que o individuo ainda estd vivo, mesmo nos
cuidados paliativos, pois sua morte nio pode e nao deve
ser antecipada, mas sim respeitada:

Enquanto a gente estd vivo a pessoa tem de... tem de
comer, ndo é Eu penso que ele tem que... a pessoa
tem que se alimentar. Por que entdo se ndo vamos o
dar o de comer o que é que vai... o que é que passa?
Como ¢ que vamos fazer? Pelo menos enquanto estd
aqui, tem que se alimentar e temos que o tratar o
melhor que a gente puder. A pessoa estd viva, nio ¢
Nio morreu ainda. [...] Tem que se alimentar para
continuar a viver, nio é? Sem se alimentar, nio se
consegue viver (CP).

A alimentacido estd associada a vida, & pessoa se
“manter viva’, pois sem comer “ndo sobrevive”. Algumas
expressdes mostram esse sentido, como, por exemplo: “a
pessoa se ndo comer nao pode viver, ndo pode resistir’;
“a gente nao vive sem comer nao’; “se a gente ndo cometr,
nao pode viver”; “se a gente ndo comer, ai morre”;
“se ndo comer, morre”. Para pacientes e cuidadores, a

. - « » « b2l
alimentagio representa “tudo de bom”; “grande parte”;
« b2l « » <« . » <« . »

a base”; “fundamental”; “essencial”; “faz parte da vida”;
« . . » « . . . » « . . »
principal”; “o mais importante da vida”; “primordial”;
“bem essencial”; “o topo”.

Em alguns casos, os cuidadores insistem para os pacientes
se alimentarem, na esperanca de melhorar seu estado de
satde, e possivelmente tentar manté-los por mais tempo
em sua companhia'®. Apesar de reconhecer a gravidade
da situagio, o CB demonstra a esperan¢a da melhora e o
quanto isso pode estar relacionado 4 alimentagio:

Porque a gente td vendo, a gente sabe que ja t4 nessa
fase, mas a gente... Eu acho que ¢ até egoismo, porque
a gente nio quer perder. A gente quer fazer o possivel,
de repente se ele comecar a comer, se alimentar, ele
vai ficar bem, vou levar ele para casa (CB).

Nio poder ou nao conseguir se alimentar significa a
piora da satde'; ou seja, do estado geral do paciente, o
que lhe aproxima da morte. O CB confirma claramente
essa percep¢ao em seu discurso:

A recusa dele é por nao conseguir comer. Eu vejo
que ele estd morrendo. Isso para mim... Eu sinto
saudade de vé-lo com fome, com vontade de comer,
entendeu?! Nao vou dizer que era para mim, assim...
Eu via que ele tava vivo, entendeu?! (CB).
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Portanto, a ideia central se ndo comer, nio pode viver
esteve presente em todas as entrevistas com os pacientes e
quase todos os cuidadores sobre os sentidos e significados
da alimentac¢do e nutricao nos cuidados paliativos
oncoldgicos no Brasil e em Portugal, logo comer é viver;
ou seja, alimentagdo é vida. Simone de Beauvoir'® conta
a experiéncia que teve sobre a alimentagio durante a
internagio hospitalar até o ébito de sua mie e como essa
crenca estava presente:

Depois, dava-lhe o almogo: incapaz de mastigar,
comia purés, caldos, carne picada, compotas,
cremes; forcava-se a esvaziar o prato: “Tenho de
me alimentar’. Entre as refeicoes, bebericava sumos
com uma mistura de vdrios frutos frescos: ‘Sao
vitaminas. Fazem-me bem’. [...] J4 ndo precisas de
tomar essa pogio. — E melhor que a tome’. E engolia
o liquido pastoso. Tinha dificuldade em comer:
‘Nio te forces; chega, para. — Achas?” Examinava o
prato, hesitava: ‘D4-me mais um pouco’. No fim, eu
tirava-lhe o prato do alcance da vista: ‘Esvaziaste-o’,
dizia-lhe. De tarde, forcava-se a comer um iogurte.
Pedia frequentemente sumo de fruta. .[...] Aspirava
por meio de uma pipeta as vitaminas benéficas: uma
boca dvida aspirava a vida'®.

Quando a situagdo do paciente em cuidados paliativos
ja se apresenta muito grave, sem progndstico de melhora
ou de reversdo, a recusa da alimentagio é frequente,
causando muita angutstia aos familiares, por isso os
profissionais envolvidos no tratamento precisam estar
aptos a identificar os beneficios da alimentagao por via
oral, enteral e/ou parenteral, no que se refere & qualidade
de vida do paciente'. Em paciente impossibilitado de se
comunicar devido a estado de coma, rebaixamento do
nivel de consciéncia ou confusio mental, os profissionais
responsdveis devem considerar a opinido da familia e
definir com ela qual a melhor conduta a ser adotada®.

Por nao haver evidéncias cientificas para a decisao de
alimentar ou nio o paciente e por existir influéncia cultural
importante no que tange a alimentagao, a decisao de nutrir
até a morte o paciente deve ser multiprofissional e ter o
consentimento da familia se o paciente nio tiver condigoes
de decidir. Caso o paciente opte por nio receber nutrigao,
sua decisdo deve ser respeitada pelos profissionais da satide
e por seus familiares, pois acima de qualquer evidéncia
cientifica estd a autonomia do paciente'. Essa decisio
nio ¢ somente técnica, tendo um forte componente moral
envolvido, pois a alimentacio e a hidratagio tém um
significativo valor simbélico em nossa sociedade.

Portanto, o nutricionista precisa ouvir o paciente,
respeitar seus desejos e suas necessidades no que se refere
aalimentacio, levando em considerag¢io a sua autonomia.
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O mais importante é proporcionar a diminui¢io do seu
sofrimento, alfvio dos sintomas e promover uma melhor
qualidade de vida evitando-se muitas vezes medidas
faceis™.

Este trabalho contribui para a compreensio dos
sentidos e significados atribuidos  alimentagio e nutrigio
nos cuidados paliativos, instrumentalizando profissionais
de satde a oferecer conforto e apoio aos pacientes
internados e aos seus respectivos cuidadores. Desse modo,
as barreiras comunicacionais podem ser ultrapassadas
a fim de aliviar o sofrimento, aprimorando as atitudes
perante a morte.

CONCLUSAO

A alimentacio nos cuidados paliativos oncolégicos
continua influenciada por indmeras varidveis e estd
associada 4 saide e 2 qualidade de vida. A ideia central
se ndo comer, nio pode viver, presente nos discursos dos
sujeitos analisados sobre a alimentac¢io e a nutrigio,
demonstra que o sentido primordial estd na sua relagio
condicional para a vida, ressaltando ser fundamental o
seu valor cultural e social, cheia de significado simbélico e
grande carga emocional. Apesar da diferenciagio entre os
termos nutrigio e alimentagio no campo cientifico, para o
senso comum, essas palavras aparecem como sindnimos,
sem distin¢do significativa pelos entrevistados.

Assim, o profissional dessa drea deve ser o principal
difusor da aceitacio do morrer e da construgio de uma
boa morte, sendo um grande desafio transformar o espago
hospitalar destinado aos cuidados dos doentes, singularizar
o atendimento e ter a sensibilidade adequada para entrar
em contato com o sofrimento do outro.
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Abstract

Introduction: The college of nutrition has not treated properly the theme of feeding as a psychobiosociocultural
phenomenon. This is worrying because the work elements of this professional are man and his food. Objective: The
goal was to understand the meanings and significance of food and nutrition in oncologic palliative care for patients and
their caregivers in Brazil and Portugal. Method: A qualitative exploratory-descriptive study, carried out with patients
and caregivers in health institutions in Brazil and Portugal in the year 2013, the data of which were produced by
semi-open interviews, using discourse analysis of the collective subject to understand the meanings and significances
of food and nutrition for the interviewees. Results: The participants were 14 oncology patients and 14 caregivers.
The most frequent central idea was: cannot live without eating, present in the discourse of 100% of the patients and
78% of the caregivers analyzed. The discourse of the Brazilians and Portuguese complement each other, so there are
more similarities than differences regarding food and nutrition in oncologic palliative care in Brazil and Portugal.
Conclusion: The primary sense of food and nutrition lies in its conditional relationship to life, demonstrating that
their cultural and social value is fundamental, full of symbolic meaning and emotional load.

Key words: Palliative Care; Neoplasms; Feeding; Nutrition, Public Health; Caregivers.

Resumen

Introduccién: La formacién académica del nutricionista no ha tratado adecuadamente el tema "alimentacién" como
fenémeno psicobiossociocultural hecho preocupante en medida los elementos de este trabajo profesional son el hombre
y su comida. Objetivo: Comprender los sentidos y significados de alimentacién y nutricién en los cuidados paliativos
oncoldgicos para pacientes y cuidadores analizados en Brasil y Portugal. Método: Investigacion cualitativa, de cardcter
exploratorio - descriptivo, realizado con pacientes y cuidadores en las instituciones de salud en Brasil y Portugal, en 2013,
cuyos datos fueron producidos por entrevistas semiabiertas, mediante el andlisis del discurso del sujeto colectivo para
comprender los significados de alimentacién y nutricién para los encuestados. Resultados: Participaron 14 pacientes
oncoldgicos adultos y 14 cuidadores. La idea central era mds comun fue si no como, no puedo vivir, presente en el
100% de los pacientes del habla y el 78% de los cuidadores analizados. Los discursos de los brasilenos y portuguesa se
complementaron, existiendo mds semejanzas que diferencias en el aspecto de alimentacién y nutricién en los cuidados
paliativos del cdncer entre Brasil y Portugal. Conclusién: El principal sentido de la alimentacién y nutricién es en
su relacién condicional para la vida, demostrando que es esencial para su valor cultural y social, lleno de significado
simbolico y de carga emocional.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Neoplasias; Alimentacidn; Nutricién en Salud Pablica; Cuidadores.
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