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RESUMO

Introdugio: A alimentacio oral ¢ carregada de sentidos e significados, em especial, naqueles individuos em cuidados paliativos. As
dificuldades de degluticio presentes em decorréncia de uma doenga ameacadora da vida impactam diretamente na vida do paciente e de
todos os envolvidos em seu cuidado. Objetivo: Identificar, na percepgao de cada grupo de participantes, os valores e as crencas relacionados
A alimentacio oral diante das modificagoes alimentares vivenciadas por pacientes disfigicos com cincer avangado em cuidados paliativos
exclusivos. Método: Pesquisa de cardter exploratério-descritivo com a participagdo de profissionais de satide, cuidadores e pacientes em
entrevistas semiestruturadas que responderam a perguntas para andlise de suas crencas e de seus valores com relagio as modificagées
necessérias na alimentagio de pacientes com disfagia, acompanhados em um hospital de referéncia em oncologia na unidade de cuidados
paliativos exclusivos. Resultados: A pergunta norteadora feita a todos os participantes “O que a alimentagio significa para vocé?”
possibilitou a criagio da dimensao temdtica: valores e crengas relacionados 2 alimentagio oral. A partir da anilise dos dados, as seguintes
categorias foram identificadas: vida, prazer, qualidade de vida, medo, cuidado e perda. Conclusao: A compreensio sobre o impacto das
alteragoes de degluticio vivenciadas por esses individuos permite uma melhor abordagem visando & qualidade de vida do paciente em

cuidados paliativos oncoldgicos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Transtornos de Degluticao; Pessoal de Satide; Neoplasias/epidemiologia; Educagio em Satde.

ABSTRACT

Introduction: Oral nutrition is full of senses and meanings, especially in
those individuals in palliative care. Swallowing difficulties resulting from
a life-threatening disease will directly impact the life of the patient and
everyone involved in its care. Objective: To identify, in the perception of
each group of participants, the values and beliefs related to oral nutrition
in face of dietary changes experienced by dysphagic patients with advanced
cancer receiving exclusive palliative care. Method: Exploratory-descriptive
research with the participation of health professionals, caregivers and patients
with semi-structured interviews who answered questions to analyze their
beliefs and values regarding the necessary changes in the diet of patients with
dysphagia, monitored in a reference hospital in oncology in the exclusive
palliative care unit. Results: The guiding question asked to all participants
“What does food mean to you?” enabled the creation of the thematic
dimension: values and beliefs related to oral nutrition. From data analysis,
the following categories were identified: life, pleasure, quality of life, fear,
care and loss. Conclusion: Understanding the impact of swallowing changes
experienced by these individuals allows a better approach aimed to improve
the patient’s quality of life in oncological palliative care.

Key words: Palliative Care; Deglutition Disorders; Health Personnel;
Neoplasms/epidemiology; Health Education.

RESUMEN

Introduccién: La nutricidn oral estd llena de sentidos y significados;
especialmente en aquellos individuos que reciben cuidados paliativos.
Las dificultades para tragar presentes como resultado de una enfermedad
potencialmente mortal afectardn directamente la vida del paciente y de
todas las personas involucradas en su cuidado. Objetivo: Identificar,
en la percepcién de cada grupo de participantes, los valores y creencias
relacionados con la nutricién oral ante los cambios dietéticos que
experimentan los pacientes disfdgicos con cdncer avanzado que reciben
cuidados paliativos exclusivos. Método: Investigacién exploratoria-
descriptiva con la participacion de profesionales de la salud, cuidadores y
pacientes en entrevistas semiestructuradas quienes respondieron preguntas
para analizar sus creencias y valores respecto a los cambios necesarios en la
dieta de los pacientes con disfagia, acompafados en un hospital de referencia
en oncologia en la unidad exclusiva de cuidados paliativos. Resultados:
La pregunta gufa formulada a todos los participantes “;Qué significa la
comida para ustedes?” permitié crear la dimensidn temdtica: valores y
creencias relacionadas con la nutricién bucal. Del andlisis de los datos se
identificaron las siguientes categorfas: vida, placer, calidad de vida, miedo,
cuidado y pérdida. Conclusién: Comprender el impacto de los cambios
en la deglucién experimentados por estos individuos permite un mejor
enfoque dirigido a mejorar la calidad de vida del paciente en cuidados
paliativos oncoldgicos.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Trastornos de Deglucién; Personal de
Salud; Neoplasias/epidemiologfa; Educacién en Salud.
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INTRODUCAO

O avango biotecnocientifico vivenciado nas tltimas
décadas tem propiciado terapéuticas que promovem cada
vez mais a manuten¢io da vida de pacientes portadores
de enfermidades antes vistas como fatais, mas que agora
se transformaram em doencas cronicas'. A possibilidade
do uso de todo esse aparato tecnoldgico, por vezes, deixa
de lado o mais importante, o sujeito que adoeceu, e, na
tentativa de curd-lo a qualquer custo, acaba por submeté-
-lo a tratamentos fiiteis sem que haja uma mudanga no
curso natural da doenga, ao contrério, provocando dor e
sofrimento®’.

Nesse cendrio, os cuidados paliativos vém a ser
a abordagem de escolha para o manejo de doengas
ameacadoras da vida, cujo foco estd na prevencio e no
controle dos sintomas, na manuten¢io da dignidade
e na melhoria da qualidade de vida, entendendo esse
sujeito como um ser Gnico e atravessado por questoes
biopsicossociais ¢ espirituais, possibilitando, assim, um
cuidado integral®.

No cancer avangado, fungoes bésicas, como mastigar
e deglutir, frequentemente podem estar alteradas,
impactando e comprometendo néo sé o estado nutricional
e de hidratagio, mas também a seguranca alimentar do
paciente e o prazer, assim como a sua autonomia. Tais
impedimentos afetam todas as experiéncias socioculturais
que a alimentagdo pode proporcionar ao individuo™®.

Os profissionais de satide, que atuam com as dificuldades
de degluticio em decorréncia de uma doencga avancada,
lidam com diversas questbes éticas que emergem das
dicotomias entre o que ¢ culturalmente entendido
como alimento, aliado s preferéncias alimentares, e a
incompatibilidade de garantir tanto uma alimentagio
segura quanto prazerosa ao paciente, como antes do
adoecimento. Tais questoes remetem as complexas ligacoes
existentes entre alimentacio, identidade e convivio social.
As preferéncias e os hdbitos alimentares podem atuar como
marcadores distintos de identidade pessoal e pertencimento
aum determinado grupo dentro da sociedade, devendo ser
respeitados e mantidos sempre que possivel”®.

O significado da alimentacio pode assumir diferentes
sentidos, dependendo do contexto em que ela se apresenta,
ou seja, depende de cada individuo e da sua histéria.
Por toda simbologia que envolve a alimentagio, a
comida e os hdbitos alimentares do sujeito que tem uma
doenca ameacadora da vida, como o cincer, sio muito
importantes. A construcio do conceito de alimentagio
para o paciente em cuidados paliativos se baseia, muitas
vezes, em valores e crengas diferenciados, seja no prazer,
no cuidado, na espiritualidade, nas perdas vivenciadas ao
longo do processo da doenca ou na qualidade de vida’.
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O presente artigo tem como objetivo identificar, na
percep¢io de cada grupo de participantes da pesquisa
(profissionais de satde, cuidadores e pacientes), os valores
e as crengas relacionados 2 alimentacio oral diante das
modifica¢oes alimentares vivenciadas por pacientes
disfdgicos com cancer avan¢ado em cuidados paliativos
exclusivos.

METODO

Pesquisa qualitativa, de cardter exploratdrio-descritivo.
Os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas contendo perguntas que pudessem
possibilitar a andlise das crengas e dos valores de
profissionais de satide, cuidadores e pacientes com relagao
as modificagbes necessdrias na alimentagio de pacientes
disfédgicos acompanhados em um hospital de referéncia em
oncologia na unidade de cuidados paliativos exclusivos e
que estivessem em acompanhamento fonoaudioldgico.
As entrevistas foram individuais, padronizadas para cada
grupo, necessitando apenas de um tnico encontro para
serem concluidas.

Foram incluidos neste estudo 21 participantes.
Profissionais de saide, de diferentes categorias, que
atuassem diretamente no cuidado ao paciente internado no
hospital. Os cuidadores dos pacientes elegiveis para o estudo
foram aqueles que os estivessem acompanhando, por no
minimo trés meses, tempo considerado razodvel para que
pudessem conhecer a rotina, possiveis mudangas e limitagoes
ocasionadas pela evolugio da doenca. Além dos préprios
pacientes, sendo adultos e/ou idosos internados na unidade de
cuidados paliativos, em acompanhamento fonoaudioldgico
por apresentarem disfagia, que estivessem com a sua
autonomia preservada, comunicando-se verbalmente,
alimentando--se por via oral, de forma exclusiva ou associada
auma via alternativa de alimentagio (via cateter nasogdstrico,
nasoentérico, gastrostomia ou jejunostomia). Para avaliar a
funcionalidade dos pacientes, foi utilizada a escala Karnofsky
Performance Status (KPS = 30%)'° e, para mensurar o nivel de
funcionalidade da degluticio, foi utilizada a escala American
Speech-Language-Hearing Association National Outcome
Measurement System (ASHA-NOMS 2z 2), que ¢ dividida
em sete niveis variando de 1 a 7'".

A pergunta norteadora feita a todos os participantes
“O que a alimentagao significa para vocé?” possibilitou
a criacio da dimensao temdtica: valores e crencas
relacionados 2 alimentagio oral.

As respostas obtidas das entrevistas foram organizadas
e analisadas com base na andlise de contetido proposta por
Laurence Bardin'?, tendo como referencial teérico para a
discusséo os principios éticos baseados no Principialismo

idealizado por Beauchamp e Childress®.



No presente estudo, foi utilizado o soffware MaxQDA
(versao 2020)'* como apoio para a mediagio entre os dados
empiricos ¢ a andlise desenvolvida pelos pesquisadores,
como descrito por Miles et al.”’, gerando nuvens de
cédigos a partir das frequéncias das categorias nos
segmentos codificados, conforme os grupos entrevistados.

Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica
em Pesquisa da Escola Nacional de Satde Puablica
Sergio Arouca e do Instituto Nacional de Cancer
e aprovada sob os ntimeros de parecer 4.635.951
(CAAE: 44588921.7.0000.5240) ¢ 4.701.686 (CAAE:
44588921.7.3001.5274), respectivamente, com base
na Resoluc¢ao n.c 466/2012 do Conselho Nacional
de Sadde'. Todos os participantes desta pesquisa
concordaram e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do presente estudo 21 sujeitos: sete
profissionais de saide, sete cuidadores e sete pacientes
adultos, para os quais foram utilizadas as notacoes PS, Ce
P respectivamente. Entre os profissionais de satde, foram
entrevistadas uma fonoaudiéloga, duas enfermeiras, duas
psicélogas e duas nutricionistas. E necessario salientar o
momento sanitdrio em que o estudo foi realizado, durante
a pandemia da covid-19, que possivelmente contribuiu
para a limitagdo do nimero de participantes, tendo em
vista a restri¢do a circulagdo de pessoas como familiares e
cuidadores, e até mesmo a dos proprios profissionais de
saide, o que acabou por limitar a participagio de uma
maior variedade de categorias profissionais entrevistadas
(como médicos, assistentes sociais e fisioterapeutas).

Todos os cuidadores que participaram da pesquisa
eram do sexo feminino, apenas uma com vinculo formal,
recebendo remuneragio financeira, e as demais possufam
algum vinculo familiar com o paciente.

Entre os pacientes entrevistados, cinco eram do sexo
masculino e dois eram do sexo feminino. O KPS dos
pacientes variou entre 30% e 60%, o nivel funcional de
degluticio medido pela ASHA-NOMS variou entre 3 e 5.
Em relagio a via alimentar, cinco pacientes alimentavam-se
exclusivamente por via oral e dois faziam uso de via oral
associada a uma via alimentar de nutri¢io (ambos com
gastrostomia).

A partir da andlise dos dados com base no discurso
dos participantes, as seguintes categorias foram
identificadas: vida, prazer, qualidade de vida, medo,
cuidado e perda (Quadro 1). Ao longo da discussio de
cada categoria, foram transcritos trechos da fala dos
participantes que pudessem representar as categorias
analiticas em questdo.

Alimentacao Oral em Cuidados Paliativos Oncoldgicos

Quadro 1. Dimenséo temdtica e categorias a partir da codificacdo
das entrevistas

Dimenséo temdatica Categorias

Vida
Prazer
Qualidade de
vida
Medo
Cuidado
Perda

Valores e crengas relacionados
a alimentagéo oral

A discussio do presente artigo foi feita com base nas
nuvens de cédigos geradas a partir das frequéncias das
categorias analiticas referentes a dimensio temdtica. O
Quadro 2 mostra a nuvem de todos os participantes juntos
e de cada grupo separadamente em referéncia a dimensio
temdtica — valores e crencas relacionados a alimentacio
oral. Embora algumas categorias aparecam em destaque de
forma similar para todos os individuos participantes, faz-se
necessério refletir sobre as especificidades de cada grupo,
que apresentam os valores e as crencas relacionados a
alimentacio de acordo com o seu papel e a sua experiéncia
diante de um cAncer avan¢ado. Assim, cada grupo terd uma
percepgao diferente do que a alimentagio oral significa
para si.

Diante da complexidade de sentidos e significados
envolvendo a alimentacio oral, faz-se necessirio conhecer
os valores e crencas relacionados & alimentagao dos sujeitos
que enfrentam uma doenca ameagadora da vida como o
cAncer, bem como daqueles envolvidos no seu cuidado,
tanto os profissionais de satide quanto os cuidadores.
Somente assim serd possivel auxiliar os pacientes nas suas
escolhas relacionadas a alimentagdo, de forma que seus
desejos e preferéncias possam ser respeitados, levando
em consideragio o que eles entendem como alimento,
minimizando possiveis conflitos éticos que possam surgir
em decorréncia da presenca de uma disfagia em um quadro
de doenca avangada. Dessa forma, as condutas devem ser
tomadas de forma compartilhada, evitando o sofrimento
e visando & manutencio da dignidade do sujeito, sempre
em conformidade com a sua biografia e de acordo com
os principios dos cuidados paliativos.

CUIDADO

Ao analisarmos a nuvem de cédigos desse dominio
temdtico, em relacio ao cuidado, observa-se que, no grupo
dos profissionais de satide (Quadro 2), o cuidado aparece
de forma destacada em relagio as demais categorias,
corroborando a andlise feita de que a esséncia do ser
humano ¢é o cuidado, especialmente em referéncia a esse
grupo de entrevistados que atua em uma unidade exclusiva
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Quadro 2. Nuvens de cédigos sobre valores e crencas relacionados & alimentacdo oral dos participantes do estudo

h—— -

QUALIDADE DE VIDA
CUIDADO MEDD

PERDA

vioa PRAZER

PRAZER

VIDR MEDOD

QUALIDADE DE VIDA

QUALIDADE DE ViDA
PRAZER

VIDA |

ERDA.....
UIDADO

QUALIDADE DE VIDA

de cuidados paliativos oncoldgicos. Eles enxergam
a morte como um processo natural a todo ser vivo,
diferentemente de profissionais de satide que tém a cura
como o resultado final de sua intervengao, percebendo a
morte como fracasso. Dessa forma, baseiam suas condutas
nos principios dos cuidados paliativos, buscando melhorar
a qualidade de vida, garantindo o controle de sintomas,
promovendo a dignidade ¢ respeitando a autonomia do
paciente.

Significa afeto, cuidado, forma de demonstragio
de amor, é... Acho que autonomia do paciente em
COMER, que ¢ uma coisa, uma coisa NOSSA né,
entdo o fato de se alimentar é, é um processo de
autonomia. Acho que é isso (PS1).

Alimentagio é muito mais do que s6 nutrir o paciente,
né? Tem todo um simbolismo, envolve também o
significado, envolve afeto, entdo... tem toda essa

questio ALEM de nutrir o ser humano. (PS3).

Alimentagio pra mim acho que também se associa a
afeto e também a memodrias, né? (PS4).

Cuidar nio se caracteriza apenas em um breve
momento, cuidar vai além; pressupoe um envolvimento
afetivo com o outro, uma preocupagao, constitui um
modo de ser, como o sujeito se organiza no mundo, como
se relaciona com as coisas e com os outros seres humanos.
Cuidar se caracteriza como uma atitude que permite

reconhecer o outro como sujeito!”%,
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O cuidado estd na base das relagbes humanas mais
primitivas. Desde o ventre, por exemplo, inicia-se a
constru¢io de uma relagio com aquele ser vivo que
cresce e se desenvolve. Assim, o bindmio cuidado e
alimentacdo vai se fortalecendo ao longo de toda a
vida, com o nascimento do bebé, que inspira cuidados
essenciais para a sua sobrevivéncia, ¢ se desdobra nas
escolhas alimentares dos responsdveis como uma forma
de afeto e cuidado, a fim de garantir sadde e bem-estar.
Desse modo, ao longo da vida, a alimentagao vai ficando
repleta de sentidos e significados ligados ao cuidado
com o outro, como uma forma de expressio do amor,
da compaixao e de desvelo.

Porque ele fica mais em casa com ela, ele que cuida,
ele gosta de cozinhar também (C4).

Mie faz aquela vontade do filho e o filho também
a0 mesmo tempo quer fazer a vontade do, da mae...
fica com pena, af eu vou l4 e tiro um pedacinho af
fico satisfeita (P3).

A alimentacio pra mim ¢é mais do que vocé dar a
comida em si, quando vocé pensa em alimentagio
em domicilio, a alimentacio ela vai desde o inicio
do processo do que eu vou fazer pra alimentar, o
processo de preparo, pra af sim chegar a0 momento
auge que ¢ alimentar, que é comer aquele alimento
e todo sentimento. E nio para no comer, tem todo
aquele sentimento que alimentagio encobre, o sabor
da comida, de como foi feito aquele preparo, o fato
da familia sentar, de reunir pra poder conversar pra



poder estar juntos confraternizando pelos momentos
de relacio durante a alimentacio (PS6).

Eu tenho um olhar para a alimentagdo acho que até
por conta de uma relagao familiar, as mulheres da
casa da minha mie principalmente olhavam para a
parte da comida com muito afeto. Entdo, pra mim,
a comida tem um olhar de afeto, além da parte de
nutricio (PS7).

Garantir um cuidado impecdvel e humanizado passaa
ser a maxima das relagoes possibilitando o reconhecimento
do outro como sujeito tnico, com suas singularidades e
diferencas.

VIDA

De acordo com as nuvens de cddigos da temdtica
valores e crengas relacionados 2 alimentacio oral (Quadro
2), a categoria “vida” ndo aparece para os profissionais de
saude, talvez pela especializagio dos profissionais e seu
perfil de assisténcia, totalmente paliativista, no qual o
desfecho esperado seja a morte, sendo esta encarada como
um processo natural. O foco da assisténcia ¢ baseado no
cuidado e no conforto do paciente, nio sendo a cura o
fim esperado. Para o grupo de pacientes, a alimentagio
com sentido de vida foi observada apenas na fala de um
participante, pode-se inferir que o foco do paciente que
estd vivenciando a sua finitude nio esteja na categoria
“vida”, com o propésito de se curar, de retornar ao seu
status anterior a doenca, e, sim, como uma ressigniﬁcagéo,
na qual vem tentando entender e lidar com seu processo
de morte.

Sem comer a gente nido vive, né? E o primordial.
Entio... Alimentacio é tudo (C5).

Porque sem alimentagdo a gente ndo vive. Como?
Entio, ¢ tudo, resumindo (C7).

Muito importante. A gente fica muito... Porque sem
alimentagio a gente... ndo é nada. Vocé tem que ter
uma, ¢ assim, se eu nio comer, eu fico fraca, entio
eu me alimentando corretamente ai eu... tenho...

tenho mais condigao de vida (P3).

A formacio biomédica atual, ainda muito focada na
cura, que encara a morte como um fracasso e faz uso de
todo o aparato biotecnocientifico em prol da manutengio
da vida biolégica, deixa de lado a vida que realmente
deve importar, a vida biografica’. Nela, os valores e as
crencas do sujeito sdo de fato levados em consideragao,
busca-se a manutencio da dignidade e a qualidade de vida,
entendendo que a vida sé tem valor quando ¢ respeitada
a histéria do individuo, a sua singularidade, e que diante
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de uma doenga avangada e sem proposta curativa, a busca
pela manutengio da vida a todo custo é refutada, e o uso
da tecnologia visa garantir o controle de dor e sintomas.

Um dos muitos sentidos e significados da alimentacio
é a vida, Costa e Soares?®®, em um estudo feito com
cuidadores e pacientes com cAncer avangado do Brasil e de
Portugal, observaram que a alimenta¢io tem uma relagio
muito estreita com a categoria “vida” para os participantes
da pesquisa, pois, enquanto se come, hd vida, sendo uma
forma de cuidado e fonte de vida, ¢ negar comida ao
paciente com uma doenca avangada ¢ atentar contra a
vida, desrespeitando-o.

QUALIDADE DEVIDA

O sentido da alimentagio relacionada a qualidade
de vida esteve presente no discurso de todos os grupos
entrevistados, o que reafirma a complexidade de nuances
que o tema alimentacio apresenta ¢ o quanto estd em
consonincia com os principios dos cuidados paliativos,
sendo de extrema relevincia considerar a alimentagio
como um determinante para garantir uma maior e melhor
qualidade de vida ao paciente.

O conceito de qualidade de vida nio possui uma
defini¢do que seja precisa e uninime, visto que seu
conceito ¢ multidimensional, subjetivo e dindmico, pois
estd atrelado a percepgdo de cada individuo, nao sendo
estdtico. Pelo contrdrio, estd sujeito as experiéncias de
cada um”".

Para discutir essa categoria e relaciond-la com a
alimentagdo na concepgio dos envolvidos em cuidados
paliativos, faz-se necessdrio a problematizagéo que
surge nas sociedades modernas em decorréncia de dois
principios éticos relacionados a vida humana, muito
presentes na prética biomédica: o principio da sacralidade
da vida e o principio da qualidade da vida*'.

O primeiro considera que toda vida é sagrada, devendo
ser mantida a todo custo, mesmo que manté-la signifique
desconsiderar o sujeito daquela vida, podendo lhe causar
dor e sofrimento. Assim, julga-se justificdvel a realizagio
de procedimentos invasivos, que nao possibilitem a
modificacio do curso da doenga, simplesmente em nome
da manutencio da vida bioldgica, o que nio condiz com a
filosofia dos cuidados paliativos. J4 o segundo entende que
a vida s6 tem sentido se for digna para o sujeito daquela
vida especifica, legitimando qualquer intervencio que
ocasione redugio do sofrimento evitdvel, garantindo maior
bem-estar ao sujeito. Tal principio, sim, se alinha com o
que ¢é preconizado pelos cuidados paliativos, respeitando
a autonomia do paciente e minimizando sintomas®'.

O modelo de satide soberano até a metade do século
XX tinha como foco a cura das doencas e desconsiderava
os pacientes com doengas avancadas e que nao tinham
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a possibilidade de um tratamento curativo. Diferentes
questionamentos bioéticos emergiram da necessidade
de garantir ao sujeito que vivencia a proximidade de sua
morte uma terapéutica direcionada ao seu conforto, de
forma digna, respeitando suas escolhas e preferéncias, com
base em um cuidado integral e com vistas a melhorar a
sua qualidade de vida*.

A alimentagio tem um significado muito forte atrelado
a sadde e ao bem-estar, por isso é considerada essencial a
sobrevivéncia humana, carregada de multiplos sentidos
que se conectam 2 qualidade de vida, como demonstrado
nos discursos dos participantes.

A conduta nutricional nio é o principal neste caso,
realmente ¢ o bem-estar ¢ a qualidade de vida do

paciente (PS3).

Comer significa pra mim? Pra mim significa o bem-estar,
né, saide, né, a regeneracio dos nossos corpos, né. E
isso que alimentacdo significa pra mim (C2).

Eu acho que é a base da boa saide, né? Além
de exercicios fisicos, a alimentagio. Assim, a
alimentagio em primeiro lugar, depois exercicios
fisicos, acompanhamentos médicos, mas é a base pra
se ter uma boa qualidade de vida (C4).

A relagao comer bem e comer sauddvel sempre esteve
ligada ao conceito de qualidade de vida; com o objetivo
de prevenir doengas. No entanto, parece paradoxal essa
relagio diante de uma doenga avancada que acaba por
levar a um declinio funcional, o que sé nos faz refletir
sobre a complexidade de sentidos e significados atrelados
a alimentacio e a for¢a que tal crenga mantém diante de
uma doenga progressiva e incurdvel.

Que a comida nao é... Tem gente que fala comer
bem, comida nio ¢é pra, ¢ pra prevenir. Entao, se
eu comer uma comida, o que que vai acontecer
comigo? Vai me dar satide, vai voltar minha sadde,
minha satde vai voltar que eu perdi muito satide, t6
magrinho igual carrapato, cé viu? Entlo, isso tudo
eu vou recuperar tudo do novo (P2).

Se faltar alimento tu nio come, tu fica fraco sem...
raciocinio, até pra raciocinar, pra trabalhar, pra tudo (C5).

Eu fico preocupada. Ela nio vai comer, ela fica mais

fraca, mais debilitada... (C5).

A disfagia é um sintoma presente em doencas
avangadas que acaba por afetar de forma significativa a
qualidade de vida desses pacientes, podendo comprometer
o estado nutricional e de hidratacio, além de levar ao
isolamento social, ocasionar internagées frequentes e
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até mesmo acelerar o processo de morte. Portanto, é
essencial que a intervengio nos distdrbios de degluticao
em pacientes oncolégicos paliativos seja iniciada tdo
logo o paciente receba o diagnéstico. Desse modo, é
possivel propiciar ao paciente que a sua alimentagio
oral seja mantida pelo maior tempo possivel, de forma a
alinhar o desejo do paciente (respeito a autonomia) com
a prevencio/redugio de riscos de possiveis complicagoes

clinicas (ndo maleficéncia) e, assim, reduzir o impacto na
qualidade de vida®*.

PRAZER

A categoria “prazer” relacionada 2 alimentagido
apareceu no discurso de todos os grupos do estudo
(Quadro 2), acredita-se que, diante de tantas perdas e
sofrimento, alimentar o paciente em cuidados paliativos
com uma comida que de fato o represente ¢ o identifique
¢ um ato de humanidade, simboliza o cuidado com aquele
que se ama e se cuida, mesmo diante de um cendrio de
proximidade da morte, pois a comida tem esse cardter,
traz conforto e proximidade.

Para os seres humanos, comer deixa de ser um
ato puramente bioldgico e passa a ser um ato social,
envolvendo o outro®. Compartilhando-se o alimento,
hd a necessidade de estar ao lado de outra pessoa para
partilhar a comida, afinal de contas, esta envolve afeto,
cuidado, remete a memorias e também é uma forma de
prazer. Envolve estar com quem se gosta, com quem se
tenha identificacio. Usa-se a comida e todo o ritual que
envolve a comensalidade como uma forma de prazer e de
comemoragio, exigindo daquela sociedade uma partilha
do que se come e de seus cédigos™.

Nio se come apenas com a boca, todos os cinco
sentidos sio utilizados para comer, por isso é de extrema
importincia a atencio com a apresentagdo da comida.
Os pacientes disfdgicos, em decorréncia de um disttrbio
de degluticao, necessitam, muitas vezes, de mudancas
nas consisténcias da comida e da bebida, o que pode
ocasionar recusa alimentar, uma repulsa pelo que
ingerem. Isso s6 contribui para alteragées nutricionais,
para o isolamento social e para a perda do prazer em
comer. E preciso aliar a seguranca alimentar, a nutrigao
adequada e o prazer, garantindo a dignidade do sujeito.
Portanto, faz-se necessdrio um olhar diferenciado ao
paciente hospitalizado, pois existe uma dificuldade na
individualizagio do carddpio, porém isso nio pode ser
um impeditivo para que pacientes em cuidados paliativos
tenham prazer em se alimentar e exercam sua autonomia
em relacdo as suas escolhas e preferéncias alimentares, de
acordo com suas crengas e valores, sejam de cunho afetivo,
religioso ou mesmo cultural.

Alimentagio significa... prazer. Vocé gosta de comer,
vocé quer comer aquilo, vocé vai comer (C1).



Porque ela GOSTA de comer, ela gosta muito de
comer entendeu? (C6).

Af, minha filha, num domingo, fez lasanha. Af, eu
falei ‘pd, vai fazer s6 isso?” Lasanha é bom demais...
Eu me senti bem (P3).

Nio tem a fun¢io s de nutri¢io, eu acho que
alimentagio também ¢é uma forma que a gente
encontra de ter um prazer (PS4).

Eu me coloco no lugar dessas pessoas, porque como
eu tenho essa coisa bem forte com a alimentacio
e eu gosto muito de comer, eu tenho muito prazer
em comer, entdo eu imagino como deve ser dificil a
pessoa parar de comer o que ela gosta (PS5).

Diante desse contexto, a alimenta¢io no cincer
avangado deve priorizar as necessidades do ponto de vista
holistico, buscando respeitar os desejos e preferéncias do
paciente, mesmo em situagdes em que nutrir no seja mais
possivel e a alimentagio esteja somente atrelada & busca
de prazer e conforto? .

PERDA

De acordo com as nuvens de cédigos representadas no
Quadro 2, a categoria “perda” foi o valor relacionado a
alimentagio que mais apareceu para o grupo de pacientes,
justamente corroborando diversos estudos que falam sobre
as perdas enfrentadas por pacientes em cuidados paliativos,
tendo em vista a presenca da disfagia e a necessidade de
mudangas significativas na alimentagio oral ao longo da
evolugio do cincer. O paciente se encontra tendo que fazer
escolhas e mudancas relacionadas a sua alimentacio. Seus
familiares tém de aprender a lidar com o sofrimento de ver
a dificuldade de seu ente querido em se alimentar, assim
como os profissionais de satide que precisam ressignificar
essa perda e focar em garantir conforto e prazer para o
individuo, de forma segura.

Diante do enfrentamento de uma doenga incurdvel
como um cincer avancado, o paciente vivencia diversas
perdas ao longo da trajetéria natural da doenca, como
desconfortos e dores que abarcam diferentes dimensoes,
desde as dores fisicas, até as dores emocionais e espirituais.
A mudanca nas dinimicas familiar, financeira e social
em decorréncia da doenca, a0 mesmo tempo que a rede
familiar segue com a sua rotina, afeta o paciente, bem
como a incerteza de um futuro pela frente, que o enche de
medos, desesperanga e pode afetar a sua satide psicossocial.

A alimentagao oral envolve diferentes valores, e, por
estar presente desde o nascimento, tem um sentido basal
ligado a vitalidade muito forte. Para muitos pacientes, a
manutengio da alimentagio oral representa a permanéncia
da sua histdria, a certeza de que ainda estd ali, no controle
da sua vida, uma esperanca e, por vezes, até a ultima ou
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tinica fonte de prazer. Por isso, mudancas de consisténcias
alimentares e/ou a suspensio da alimentagio oral podem
representar mais uma perda que o paciente tem que
vivenciar, gerando, assim, um grande sofrimento para

todos os envolvidos no cuidado®?.

Essa ¢ a dificuldade que eu vejo nela por conta
da doenga, porque até entdo antes ela comia DE

TUDO (C1).

Pra mim, estd sendo muito dificil, porque ele erauma
pessoa que comia bem, af a primeira alimentagio o
médico mandou dar pastoso, do pastoso liquido e af
nio estava conseguindo (C3).

Ela j& td comecando a apresentar dificuldades
pra engolir, pra mastigar, porque teve que tirar a

dentadura (C4).

Abala meu interior POR COMPLETO. Ainda mais
imaginando, assim, o que ele GOSTA de comer, e
ele fala ‘Ai, eu queria comer isso’, entdo, assim, af
fico diminuindo as coisas pra comer em casa pra ele
nio sentir cheiros (C7).

Eu sentava perto, junto com todo mundo na mesa
pra almogar, e, quando meus filhos chegavam na
mesa, eu j4 tava acabando. Hoje eu nio... (P2).

Eu tenho que mudar porque eu sei que se aquela
comida mais soltinha me engasga eu vi que eu
comi... Minha sobrinha levou uma comida pra
mim, eu comi, nao sei, tava muito ansiosa, eu comi
tudo, sé que eu me engasguei e daf que quase que eu
morro, engasgada, na hora, ali tentando recuperar e
eu nio tava conseguindo. Eu sei que ali eu poderia
ter morrido (P3).

Nio poder comer aquela comida normal, eu preferia
comer um negocinho assim que fosse mais ralo, mas

que fosse pela boca (P4).

As vezes, uma coisa tao simples, a gente toma um
café e come um pedago de bolo, que é uma coisa
tdo natural pra gente e que pra essa pessoa, ele nao
pode fazer isso, e eu fico imaginando, nossa, como
deve ser ruim, né, a pessoa se alimentar por sonda,
vocé ndo pode mais sentir o gosto do café, nem
do sorvete, vocé nio pode comer um chocolate, e,
assim, eu fico triste em ver essa dificuldade (PS5).
MEDO
No presente estudo, a categoria “medo” apareceu
relacionada a alimentagio como um fator de risco para o
desenvolvimento de cAncer, o que parece ser um paradoxo,
tendo em vista que seus participantes sio os préprios
pacientes com cAncer avangado ou estio envolvidos nos
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cuidados de pacientes em tratamento paliativo exclusivo.
Tal categoria apareceu na fala de cuidadores, possivelmente
os participantes desse grupo sabiam que uma alimentago
inadequada pode ser um dos fatores de risco para o
desenvolvimento de cincer e provavelmente vivenciaram
isso com seus familiares que estio doentes, nio querendo
passar por isso também. Apenas um paciente relacionou a
categoria “medo” com a alimentacio, ndo ¢ de fato uma
preocupacio para eles, supostamente por esses pacientes ja
terem o diagndstico de cincer, e ndo hd o que ser prevenido.
Seguindo esse raciocinio, tal categoria nao apareceu para os
profissionais de satide, visto que, nos cuidados paliativos,
a equipe de satide tem como foco o cuidado, o controle de
sintomas e garantir a melhora da qualidade de vida, ¢ nio
a prevengio de uma doenga j4 existente.

A adocgio de uma alimentagio nio sauddvel,
caracterizada pelo baixo consumo e pouca variabilidade
de vegetais, assim como o alto consumo de sal, agtcar
e gordura saturada, presentes em diversos alimentos
ultraprocessados, de fato, sdo fatores de risco para o

cancer’%3!

. Porém, diante de um cincer j4 avangado, nio
hd nenhum alimento que possa curd-lo e dietas especiais,
muitas vezes restritivas, na tentativa de reverter a doenca,
podem gerar, além de riscos nutricionais, um maior
sofrimento ao paciente, ao nio levar em consideragio as
escolhas e preferéncias dele nesse momento da doenca®.

Azevedo® afirma que o conceito de alimentagio
sauddvel se d4 a partir das mudangas observadas do
conceito de sadde e que sua construgdo é culturalmente
definida para cada grupo de acordo com o momento
em que se encontram. Para individuos com uma doenga
avancada, os alimentos consumidos, na grande maioria das
vezes, acabam por serem os mesmos de sujeitos sauddveis,
sem levar em consideracio as especificidades impostas pela
doenga, guiados por um desejo em prevenir ou controlar o
cincer, o que pode gerar frustragio no paciente e em seus
familiares, visto que as necessidades daquele individuo nao
s40 mais as mesmas, em virtude de sintomas presentes em
decorréncia da evolugio da doenga®?.

TENHO mais restri¢ées. Tipo assim... deixei,
14 em casa, até minha filha, deixamos de comer
bolacha... Eu t0 comendo uma agora porque t6
muito ansiosa, mas, nio é... nio é dia a dia, a
gente, assim, dificilmente compra, nio compra mais
refrigerante ja h4 alguns anos, nio compra bolacha
nem biscoito. E... vamos dizer, POTES de doces a

gente nio compra mais (C1).

Comia DE TUDO, até de tudo mesmo que eu acho
que isso prejudicou ela (C1).

Na nossa casa era muito enlatado (C1).
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E ela é uma pessoa, sempre foi muito dificil de
alimentacio, a comida dela tem que ser BEM

temperada (C4).

Elagostamuitodebesteira... Eai praINTRODUZIR
uma alimentagio é...na dieta dela, né, regrada, de
verduras e legumes td sendo bem dificil (C4).

Ela gosta muito de... NADA saudével (C5).

Possivelmente se eu pegar comida, eu nio posso
recentemente pegar uma comida muito forte,
sacaneia o organismo (P2).

CONCLUSAO

Nio hd na natureza outro ser vivo que constitua
tantos vinculos relacionados ao comer e ao beber como
o ser humano. A simbologia que esses atos carregam
constréi a histdria de cada um e serve como ponte para
as relagdes entre seus pares. Dessa forma, a relagio com a
comida deixa de ser meramente fisioldgica, passando a ser
uma agio que envolve prazer, evoca o afeto por meio de
memodrias e forma a identidade cultural e social®.

Tendo em vista o poder que a alimentagio possui
com suas multiplas dimensées e nuances, buscou-se
entender como os sujeitos envolvidos (profissionais de
satde ¢ cuidadores) no cuidado ao paciente com cancer
avancado em cuidados paliativos exclusivos, além do
préprio paciente, veem e lidam com os valores e as crengas
relacionados a alimentagio, diante da proximidade da
morte. Os resultados mostraram que todos os grupos
identificaram a categoria “perda” como um sentido
relevante atrelado 2 alimentagio oral, porém, para os
profissionais de satde, a categoria “cuidado” apareceu de
forma contundente no discurso.

O presente estudo convida a uma reflexdo acerca da
atuagdo dos profissionais de satide diante da complexidade
daalimentagio oral em pacientes disfigicos, possibilitando
uma atuagao pautada no respeito a autonomia do paciente,
na tomada de decisio compartilhada em relagio as escolhas
e modificagdes alimentares. Assim, a compreensao sobre
o impacto das alteracdes de degluticdo, vivenciadas por
esses individuos, permite uma melhor abordagem visando
a qualidade de vida do paciente em cuidados paliativos
oncolégicos.
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