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RESUMEN

Introduccién: La nutricién 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 percepcion de cada grupo de participantes, los
valores y creencias relacionados con la nutricién oral ante los cambios dietéticos que experimentan los pacientes disfigicos con cdncer
avanzado que reciben cuidados paliativos exclusivos. Método: Investigacién exploratoria-descriptiva con la participacién 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, acompanados en un hospital de referencia en oncologfa en
la unidad exclusiva de cuidados paliativos. Resultados: La pregunta guia formulada a todos los participantes “;Qué significa la comida
para ustedes?” permiti6 crear la dimensién temdtica: valores y creencias relacionadas con la nutricién bucal. Del andlisis de los datos se
identificaron las siguientes categorias: 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 Deglucidn; Personal de Salud; Neoplasias/epidemiologia; Educacién en Salud.

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.

RESUMO

Introdugao: A alimentacdo oral ¢ carregada de sentidos e significados,
em especial, naqueles individuos em cuidados paliativos. As dificuldades
de degluti¢io presentes em decorréncia de uma doenga ameagadora da
vida impactam diretamente na vida do paciente e de todos os envolvidos
em seu cuidado. Objetivo: Identificar, na percepgio de cada grupo de
participantes, os valores e as crencas relacionados 2 alimentagio oral diante
das modificagbes alimentares vivenciadas por pacientes disfdgicos com
cancer avangado em cuidados paliativos exclusivos. Método: Pesquisa de
cardter exploratério-descritivo com a participago de profissionais de satide,
cuidadores e pacientes em entrevistas semiestruturadas que responderam
a perguntas para andlise de suas crengas e de seus valores com relagio
as modificacdes necessdrias na alimentacdo 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 alimentagdo significa para vocé?”
possibilitou a criagao da dimensio temdtica: valores e crengas relacionados
4 alimentagao oral. A partir da andlise dos dados, as seguintes categorias
foram identificadas: vida, prazer, qualidade de vida, medo, cuidado e perda.
Conclusao: A compreensio sobre o impacto das alteragées de degluticio
vivenciadas por esses individuos permite uma melhor abordagem visando a
qualidade de vida do paciente em cuidados paliativos oncolégicos.
Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Transtornos de Degluti¢io; Pessoal
de Satde; Neoplasias/epidemiologia; Educagio em Satde.
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INTRODUCCION

El avance biotecnocientifico que se viene viviendo
en las dltimas décadas ha propiciado terapéuticas que
promueven cada vez mds el mantenimiento de la vida de
pacientes portadores de enfermedades antes vistas como
fatales, pero que ahora se transformaron en enfermedades
crénicas'. La posibilidad del uso de todo ese aparato
tecnoldgico, a veces, deja de lado lo méds importante, al
sujeto que adolecid, y, en el intento de curarlo a cualquier
costo, acaba por someterlo a tratamientos inutiles sin que
haya un cambio en el transcurso natural de la enfermedad,
y todo lo contrario, provoca dolor y sufrimiento®?.

En ese escenario, los cuidados paliativos vienen a ser
el enfoque elegido para el manejo de enfermedades que
amenazan la vida, cuyo foco estd en la prevencién y en
el control de los sintomas, en mantener la dignidad y
en la mejoria de la calidad de vida, entendiendo a ese
sujeto como un ser Gnico y atravesado por cuestiones
biopsicosociales y espirituales, posibilitando, asi, un
cuidado integral®.

En el cidncer avanzado, funciones bdsicas, como
masticar y deglutir, pueden frecuentemente estar
alteradas, impactando y comprometiendo no solo el
estado nutricional y de hidratacién, sino también la
seguridad alimentaria del paciente y el placer, asi como
su autonomfa. Tales impedimentos afectan a todas las
experiencias socioculturales que la alimentacién puede
proporcionar al individuo®®.

Los profesionales de salud, que laboran con las
dificultades de deglucién como consecuencia de una
enfermedad avanzada, enfrentan diversas cuestiones éticas
que surgen de las dicotomias entre lo que culturalmente
es entendido como alimento, aliado a las preferencias
alimenticias, y la incompatibilidad de garantizar tanto
una alimentacién segura como placentera al paciente,
como antes de enfermar. Tales cuestiones remiten hacia
las complejas conexiones existentes entre alimentacién,
identidad y convivencia social. Las preferencias y los
hdbitos alimenticios pueden actuar como marcadores
distintos de identidad personal y pertenencia a un
determinado grupo dentro de la sociedad, debiendo ser
respetados y mantenidos siempre que sea posible”®.

El significado de la alimentacién puede asumir
diferentes sentidos, dependiendo del contexto en que
esta se presenta, o sea, depende de cada individuo y
de su historia. Por toda la simbologia que envuelve la
alimentacién, la comida y los hdbitos alimenticios del
sujeto que tiene una enfermedad amenazadora de la vida,
como el cdncer, son muy importantes. La construccién
del concepro de alimentacidn para el paciente en cuidados
paliativos se basa, muchas veces, en valores y creencias
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diferenciados, sea en el placer, en el cuidado, en la
espiritualidad, en las pérdidas vividas a lo largo del proceso
de la enfermedad o en la calidad de vida’.

El presente articulo tiene como objetivo identificar,
en la percepcién de cada grupo de participantes de
la investigacién (profesionales de salud, cuidadores y
pacientes), los valores y las creencias relacionados a la
alimentacién oral ante las modificaciones alimentarias
vividas por pacientes disfdgicos con cdncer avanzado en
cuidados paliativos exclusivos.

METODO

Investigacién cualitativa, de cardcter exploratorio-
descriptivo. Los datos fueron recolectados por medio
de entrevistas semiestructuradas conteniendo preguntas
que pudiesen posibilitar el andlisis de las creencias y de
los valores de los profesionales de salud, cuidadores y
pacientes en relacién con las modificaciones necesarias en
la alimentacién de pacientes disfdgicos bajo seguimiento
en un hospital de referencia en oncologia en la unidad
de cuidados paliativos exclusivos y que estuviesen bajo
seguimiento fonoaudioldgico. Las entrevistas fueron
individuales, normalizadas para cada grupo, necesitando
solamente un tinico encuentro para ser concluidas.

Fueron incluidos en este estudio 21 participantes.
Profesionales de salud, de diferentes categorias, que
actuasen directamente en el cuidado al paciente
internado en el hospital. Los cuidadores de los
pacientes elegibles para el estudio fueron aquellos que
los estuviesen acompafiando, por al menos tres meses,
tiempo considerado razonable para que pudiesen
conocer la rutina, posibles cambios y limitaciones
ocasionados por la evolucién de la enfermedad.
Ademids de los propios pacientes, siendo adultos
y/o ancianos internados en la unidad de cuidados
paliativos, en acompafnamiento fonoaudiolégico por
presentar disfagia, que estuviesen con su autonomia
preservada, comunicdndose verbalmente, alimentdndose
por via oral, de forma exclusiva o asociada a una via
alternativa de alimentacién (via catéter nasogdstrico,
nasoentérico, gastrostomia o yeyunostomia). Para evaluar
la funcionalidad de los pacientes, se utilizd la escala
Karnofsky Performance Status (KPS > 30%)' y, para
medir el nivel de funcionalidad de la deglucién, se usé
la escala American Speech-Language-Hearing Association
National Outcome Measurement System (ASHA-NOMS
> 2), que se divide en siete niveles variando de 1 a 7',

La pregunta guia que se hizo a todos los participantes
“sQué significa la alimentacién para ustedes?” permitié
la creacién de la dimensién temdtica: valores y creencias
relacionados a la alimentacién oral.



Las respuestas obtenidas de las entrevistas fueron
organizadas y analizadas con base en el andlisis de
contenido propuesto por Laurence Bardin'?, teniendo
como marco referencial tedrico para la discusién los
principios éticos basados en el Principialismo idealizado
por Beauchamp y Childress®.

En el presente estudio, se utilizd el software MaxQDA
(versién 2020)' como apoyo para mediar entre los datos
empiricos y el andlisis desarrollado por los investigadores, en la
forma descrita por Miles ez a/.”®, generando nubes de cédigos
a partir de las frecuencias de las categorias en los segmentos
codificados, conforme con los grupos entrevistados.

Esta investigacién fue sometida al Comité de Erica
en Pesquisa de la Escuela Nacional de Salud Publica
Sergio Arouca y del Instituto Nacional del Cédncer
y aprobada con los nimeros de parecer 4.635.951
(CAAE: 44588921.7.0000.5240) y 4.701.686 (CAAE:
44588921.7.3001.5274), respectivamente, con base en la
Resolucién n.c 466/2012 del Consejo Nacional de Salud'®.
Todos los participantes de esta investigacién estuvieron
de acuerdo y firmaron el Término de Consentimiento
Libre e Informado.

RESULTADOS Y DISCUSION

Participaron del presente estudio 21 sujetos: siete
profesionales de salud, siete cuidadores y siete pacientes
adultos, para los cuales fueron utilizadas las notaciones PS,
C y P respectivamente. Entre los profesionales de salud,
fueron entrevistadas una fonoaudibloga, dos enfermeras,
dos psicélogas y dos nutricionistas. Es necesario destacar
el momento sanitario en que el estudio fue realizado,
durante la pandemia de la COVID-19, que posiblemente
contribuy6 a limitar el ndmero de participantes,
considerando la restriccién a la circulacién de personas
como familiares y cuidadores, y hasta incluso la de los
propios profesionales de salud, lo que terminé limitando
la participacién de una mayor variedad de categorias
profesionales entrevistadas (como médicos, asistentes
sociales y fisioterapeutas).

Todos los cuidadores que participaron de la
investigacién eran de sexo femenino, solo una con vinculo
formal, recibiendo remuneracién econémica, y las demds
tenfan alguna relacién familiar con el paciente.

Entre los pacientes entrevistados, cinco eran de sexo
masculino y dos eran de sexo femenino. El KPS de los
pacientes varié entre el 30% y el 60%, el nivel funcional
de deglucién medido por la ASHA-NOMS varié entre
3y 5. Con relacién a la via alimenticia, cinco pacientes
se alimentaban exclusivamente por via oral y dos hacfan
uso de via oral asociada a una via alimenticia de nutricién
(ambos con gastrostomia).

Alimentacidn Oral en Cuidados Paliativos Oncolégicos

A partir del andlisis de los datos con base en las
declaraciones de los participantes, se identificaron las
siguientes categorfas: vida, placer, calidad de vida, miedo,
cuidado y pérdida (Cuadro 1). A lo largo de la discusién de
cada categoria, fueron transcritos trechos de la declaracién
de los participantes que pudiesen representar las categorfas
analiticas en cuestidn.

Cuadro 1. Dimensién temdtica y categorias a partir de la codificacion
de las entrevistas

Dimensién temaética Categorias

Vida
Placer
Calidad de vida
Miedo
Cuidado
Pérdida

Valores y creencias relacionados
a la alimentacién oral

La discusidn del presente articulo se hizo con base en
las nubes de c6digos generadas a partir de las frecuencias
de las categorias analiticas referentes a la dimensién
temdtica. El Cuadro 2 muestra la nube de todos los
participantes juntos y de cada grupo separadamente en
referencia a la dimensién temdtica —valores y creencias
relacionados a la alimentacién oral. Aunque algunas
categorfas aparezcan destacadas de forma similar para
todos los individuos participantes, es necesario reflexionar
sobre las especificidades de cada grupo, que presentan los
valores y las creencias relacionados a la alimentacién de
acuerdo con su papel y a su experiencia frente a un cdncer
avanzado. Asi, cada grupo tendrd una percepcion diferente
de lo que la alimentacién oral significa para si mismo.

Frente a la complejidad de sentidos y significados que
involucran a la alimentacidn oral, se necesita conocer los
valores y creencias relacionados a la alimentacién de los
sujetos que enfrentan una enfermedad amenazadora a
la vida como el cdncer, asi como de aquellos envueltos
en su cuidado, tanto los profesionales de salud como
los cuidadores. Solamente asi serd posible auxiliar
a los pacientes en sus elecciones relacionadas a la
alimentacién, de forma que sus deseos y preferencias
puedan ser respetados, teniendo en consideracién lo que
ellos entienden como alimento, minimizando posibles
conflictos éticos que puedan surgir como consecuencia de
la presencia de una disfagia en un cuadro de enfermedad
avanzada. De esta forma, las conductas deben tomarse de
forma compartida, evitando el sufrimiento y buscando
mantener la dignidad del sujeto, siempre en conformidad
con su biografia y de acuerdo con los principios de los
cuidados paliativos.
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Cuadro 2. Nubes de cédigos sobre valores y creencias relacionados a la alimentacién oral de los participantes del estudio

TODOS LOS INDIVIDUOS (CATEGORIAS)

PACIENTES

CUIDADORES

PROFESIONALES

CUIDADO

Al analizar la nube de cdédigos de este dominio
temdtico, con relacidn al cuidado, se observa que, en
el grupo de los profesionales de salud (Cuadro 2), el
cuidado aparece de forma destacada con relacién a las
demds categorias, corroborando el andlisis hecho de que
la esencia del ser humano es el cuidado, especialmente
en referencia a este grupo de entrevistados que actda en
una unidad exclusiva de cuidados paliativos oncolégicos.
Ellos ven la muerte como un proceso natural inherente
a todo ser vivo, a diferencia de los profesionales de
salud que tienen a la cura como el resultado final de su
intervencidn, percibiendo la muerte como fracaso. De
esta forma, basan sus conductas en los principios de los
cuidados paliativos, buscando mejorar la calidad de vida,
garantizando el control de sintomas, promoviendo la
dignidad y respetando la autonomia del paciente.

Significa afecto, cuidado, forma de demostrar
amor, si... Creo que autonomia del paciente en
COMER, es una cosa, una cosa NUESTRA ;no?,
entonces el hecho de alimentarse es, es un proceso
de autonomia. Creo que es eso (PS1).

Alimentacién es mucho mds que solo nutrir al
paciente, ;no? Hay todo un simbolismo, involucra
también el significado, involucra afecto, entonces...
hay toda esa cuestion ADEMAS de nutrir al ser
humano. (PS3).

Revista Brasileira de Cancerologia 2024; 70(1): e-194505

Alimentacién para mi creo que se asocia también a
afecto y también a memorias, ;no? (PS4).

Cuidar no se caracteriza solo en un breve momento,
cuidar va mds alld; presupone un involucramiento afectivo
con el otro, una preocupacion, constituye un modo de ser,
coémo el sujeto se organiza en el mundo, cémo se relaciona
con las cosas y con los otros seres humanos. Cuidar se
caracteriza como una actitud que permite reconocer al
otro como sujeto'”'8,

El cuidado estd en la base de las relaciones humanas
mds primitivas. Desde el vientre, por ejemplo, se inicia la
construccidn de una relacién con aquel ser vivo que crece y
se desarrolla. Asf, el binomio cuidado y alimentacidn se va
fortaleciendo a lo largo de toda la vida, con el nacimiento
del bebé, que inspira cuidados esenciales para su
supervivencia, y se desdobla en las elecciones alimenticias
de los responsables como una forma de afecto y cuidado,
con el fin de garantizar salud y bienestar. De este modo, a
lo largo de la vida, la alimentacién va queddndose repleta
de sentidos y significados ligados al cuidado con el otro,
como una forma de expresién del amor, de la compasién

y del desvelo.

Porque ¢l se queda mds en casa con ella, él es el que
cuida, a él le gusta cocinar también (C4).

La madre hace lo que desea el hijo y el hijo también
al mismo tiempo quiere hacer lo que desea la, la



madre... se queda con pena, ahi yo voy y saco un
poco y ahi me quedo satisfecha (P3).

La alimentacién para mi es mds que darle la comida
en si, cuando piensas en alimentacién en el hogar, la
alimentacién va desde el inicio del proceso de qué
es lo que voy a hacer para alimentar, el proceso de
preparacién, para ahi si llegar al momento cumbre
que es alimentar, que es comer aquel alimento y
todo sentimiento. Y no para en el comer, hay todo
aquel sentimiento que cubre la alimentacién, el
sabor de la comida, de cémo se hizo esa preparacidn,
el hecho de estar la familia sentada, de reunirse
para poder conversar, para poder estar juntos
confraternizando por los momentos de relacién
durante la alimentacién (PS6).

Tengo una mirada hacia la alimentacién creo que
hasta debido a una relacién familiar, las mujeres de
la casa de mi madre principalmente miraban hacia
la parte de la comida con mucho afecto. Entonces,
para mi, la comida tiene una mirada de afecto,
ademds de la parte de nutricién (PS7).

Garantizar un cuidado impecable y humanizado se
convierte en la madxima de las relaciones, haciendo posible
el reconocimiento del otro como sujeto tinico, con sus
singularidades y diferencias.

VIDA

De acuerdo con las nubes de cédigos de la temdtica
valores y creencias relacionados a la alimentacién oral
(Cuadro 2), la categoria “vida” no aparece para los
profesionales de salud, tal vez por la especializacién de
los profesionales y su perfil de asistencia, totalmente
paliativista, en el cual el desenlace esperado sea la muerte,
siendo esta encarada como un proceso natural. El foco
de la asistencia se basa en el cuidado y en el confort del
paciente, no siendo la cura el fin esperado. Para el grupo de
pacientes, la alimentacién con sentido de vida se observé
solo en la declaracién de un participante; entonces se
puede inferir que el paciente que estd viviendo su finitud
no esté enfocado en la categoria “vida”, con el propésito
de curarse, de retornar a su estatus previo a la enfermedad,
y; si, como una resignificacion, en la cual viene intentando
entender y enfrentar su proceso de muerte.

Sin comer no vivimos, ;no? Es lo primordial.
Entonces... Alimentacién es todo (C5).

Porque sin alimentacién no vivimos. ;Cémo?
Entonces, es todo, resumiendo (C7).

Muy importante. Nos quedamos muy... Porque
sin alimentacién nosotros... no somos nada. Debes
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tener una, es asi, si no como, me debilito, entonces
alimentdndome correctamente ahi yo... tengo...
tengo mds condicién de vida (P3).

La formacién biomédica actual, muy enfocada atin
en la cura, que encara a la muerte como un fracaso y
hace uso de todo el aparato biotecnocientifico en pro
de mantener la vida biolédgica, deja de lado la vida que
realmente debe importar, la vida biogrifica’. En ella, los
valores y las creencias del sujeto son de hecho tenidos en
cuenta, se busca mantener la dignidad y la calidad de vida,
entendiendo que la vida solo tiene valor cuando se respeta
la historia del individuo, su singularidad, y que frente a
una enfermedad avanzada y sin propuesta curativa, la
busqueda por mantener la vida a todo costo es refutada,
y el uso de la tecnologia busca garantizar el control del
dolor y los sintomas.

Uno de los muchos sentidos y significados de la
alimentacidn es la vida. Costa y Soares®, en un estudio
hecho con cuidadores y pacientes con cdncer avanzado del
Brasil y Portugal, observaron que la alimentacién tiene
una relacién muy estrecha con la categoria “vida” para los
participantes de la investigacién, pues, mientras se esté
comiendo, hay vida, siendo una forma de cuidado y fuente
de vida, y negarle comida al paciente con una enfermedad
avanzada es atentar contra su vida, irrespetdndolo.

CALIDAD DE VIDA

El sentido de la alimentacién relacionada a la calidad
de vida estuvo presente en el discurso de todos los grupos
entrevistados, lo que reafirma la complejidad de matices
que presenta el tema alimentacién y cudnto estd en
consonancia con los principios de los cuidados paliativos,
siendo de extrema relevancia considerar la alimentacién
como un determinante para garantizar una mayor y mejor
calidad de vida al paciente.

El concepto de calidad de vida no tiene una definicién
que sea precisa y undnime, dado que su concepto es
multidimensional, subjetivo y dindmico, pues estd
enlazado a la percepcién de cada individuo, no siendo
estatico. Al contrario, estd sujeto a las experiencias de
cada uno®”.

Para discutir esta categoria y relacionarla con la
alimentacién en la concepcién de los involucrados en
cuidados paliativos, se hace necesaria la problematizacién
que surge en las sociedades modernas como consecuencia
de dos principios éticos relacionados a la vida humana,
muy presentes en la préctica biomédica: el principio de la
sacralidad de la vida y el principio de la calidad de la vida®'.

El primero considera que toda vida es sagrada,
debiendo mantenerse a todo costo, incluso si mantenerla
signifique desconsiderar al sujeto de aquella vida,
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pudiendo causarle dolor y sufrimiento. Asi, se justifica la
realizacién de procedimientos invasivos, que no posibiliten
la modificacién del curso de la enfermedad, simplemente
en nombre de mantener la vida biolégica, lo que no se
condice con la filosoffa de los cuidados paliativos. Ya el
segundo entiende que la vida solo tiene sentido si fuere
digna para el sujeto de aquella vida especifica, legitimando
cualquier intervencién que ocasione reduccién del
sufrimiento evitable, garantizando mayor bienestar
al sujeto. Tal principio si estd alineado con lo que es
proclamado por los cuidados paliativos, respetando la
autonomia del paciente y minimizando sintomas®'.

El modelo de salud soberano hasta la mitad del siglo
XX tenia como foco la cura de las enfermedades y no
consideraba a los pacientes con enfermedades avanzadas
y que no tenfan la posibilidad de un tratamiento curativo.
Diferentes cuestionamientos bioéticos surgieron de la
necesidad de garantizarle al sujeto que vive la proximidad
de su muerte una terapéutica direccionada hacia su
comodidad, de forma digna, respetando sus elecciones y
preferencias, con base en un cuidado integral y buscando
mejorar su calidad de vida?.

La alimentacién tiene un significado muy fuerte
vinculado a la salud y al bienestar, por eso es considerada
esencial para la supervivencia humana, cargada de
multiples sentidos que se conectan a la calidad de vida,
como quedd demostrado en las declaraciones de los
participantes.

La conducta nutricional no es lo principal en este
caso, realmente es el bienestar y la calidad de vida

del paciente (PS3).

:Qué significa comer para mi? Para mi significa
el bienestar, ;no?, salud, ;no?, la regeneracién de
nuestros cuerpos, ;no? Eso es lo que la alimentacién

significa para mi (C2).

Creo que es la base de la buena salud, ;no?
Ademis de ejercicios fisicos, la alimentacion. Asi,
la alimentacién en primer lugar, después ejercicios
fisicos, seguimientos médicos, pero es la base para
tener una buena calidad de vida (C4).

La relacién comer bien y comer saludable siempre
estuvo ligada al concepto de calidad de vida, con el
objetivo de prevenir enfermedades. Sin embargo, parece
paraddjica esta relacidn ante una enfermedad avanzada que
termina llevando hacia un declive funcional, lo que solo
nos hace reflexionar sobre la complejidad de sentidos y
significados vinculados a la alimentacién y a la fuerza que
tal creencia mantiene frente a una enfermedad progresiva
e incurable.
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Que la comida no es... Hay gente que dice comer
bien, comida no es para, es para prevenir. Entonces,
si como una comida, ;qué va a pasar conmigo?
Me va a dar salud, va a regresar mi salud, mi salud
volverd, que yo perdi mucha salud, estoy flaco como
una garrapata, ;viste? Entonces, todo eso, yo voy a
recuperar todo de nuevo (P2).

Si falta alimento tt no comes, te quedas débil sin...
raciocinio, hasta para raciocinar, para trabajar, para

todo (C5).

Me quedo preocupada. Ella no va a comer, ella se
queda més disminuida, mds debilitada... (C5).

La disfagia es un sintoma presente en enfermedades
avanzadas que acaba afectando de forma significativa
la calidad de vida de estos pacientes, pudiendo
comprometer el estado nutricional y de hidratacién,
ademas de conducir hacia el aislamiento social, ocasionar
internaciones frecuentes e incluso hasta acelerar el
proceso de muerte. Por lo tanto, es esencial que la
intervencién en los disturbios de deglucién en pacientes
oncoldgicos paliativos se inicie apenas el paciente reciba
el diagndstico. De esta manera, es posible propiciar al
paciente para que se mantenga su alimentacién oral el
mayor tiempo posible, de forma tal que se alinee el deseo
del paciente (respeto a su autonomia) con la prevencién/
reduccién de riesgos de posibles complicaciones clinicas
(no maleficencia) y, asi, reducir el impacto en la calidad
de vida®*.

PLACER

La categorfa “placer” relacionada a la alimentacién
apareci6 en el discurso de todos los grupos del estudio
(Cuadro 2); se cree que, frente a tantas pérdidas y
sufrimiento, alimentar al paciente en cuidados paliativos
con una comida que de hecho lo represente y lo identifique
es un acto de humanidad, simboliza el cuidado con aquel
al que se ama y se cuida, incluso ante un escenario de
proximidad de la muerte, pues la comida tiene ese cardcter,
trae confort y proximidad.

Para los seres humanos, comer deja de ser un
acto puramente bioldgico y pasa a ser un acto social,
involucrando al otro®®. Compartiéndose el alimento, existe
la necesidad de estar al lado de otra persona para dividir
la comida, al fin y al cabo, esta involucra afecto, cuidado,
remite a la memoria y también es una forma de placer.
Involucra estar con quien a uno le gusta, con quien uno
siente identificacién. Se usa la comida y todo el ritual que
involucra el acto de comer en la mesa como una forma de
placer y de conmemoracidn, exigiendo de aquella sociedad
una parte de lo que se come y de sus c6digos®.



No se come solo con la boca, se utilizan todos los cinco
sentidos para comer, por esto es de suma importancia la
atencidn con la presentacion de la comida. Los pacientes
disfégicos, como consecuencia de un disturbio de
deglucién, necesitan, muchas veces, de cambios en las
consistencias de la comida y de la bebida, lo que puede
ocasionar rechazo alimentario, una repulsa por lo que
ingieren. Esto solo favorece a las alteraciones nutricionales,
al aislamiento social y a la pérdida del placer en comer.
Es necesario aliar la seguridad alimentaria, la nutricién
adecuada y el placer, garantizando la dignidad del sujeto.
Por lo tanto, se hace necesaria una mirada diferenciada
hacia el paciente hospitalizado, pues existe una dificultad
en la individualizacién del mend, aunque eso no puede ser
un impedimento para que pacientes en cuidados paliativos
tengan placer en alimentarse y ejerzan su autonomia en
relacién con sus elecciones y preferencias alimenticias, de
acuerdo con sus creencias y valores, sean estos de cardcter
afectivo, religioso o incluso cultural.

Alimentacién significa... placer. Te gusta comer,
quieres comer aquello, vas a comerlo (C1).

Porque a ella le GUSTA comer, a ella le gusta mucho
comer sentiendes? (C6).

Ahi, mi hija, un domingo, hizo lasana. Ahi le dije
< b ~ .
caramba, jsolo vas a hacer eso?” Lasafia es demasiado
buena... Yo me sent{ bien (P3).

No tiene solo la funcién de nutricién, yo creo
que alimentacién también es una forma que
encontramos para tener un placer (PS4).

Me coloco en el lugar de esas personas, porque como
tengo esa cosa bien fuerte con la alimentacién y me
gusta mucho comer, tengo mucho placer en comer,
entonces imagino cémo debe ser dificil para la
persona parar de comer lo que a ella le gusta (PS5).

Frente a este contexto, la alimentacién en el cincer
avanzado debe priorizar las necesidades desde el punto de
vista holistico, buscando respetar los deseos y preferencias
del paciente, aun en situaciones en las que nutrir no sea
mds posible y la alimentacidn esté solamente enlazada a

la biisqueda de placer y confort® .

PERDIDA

De acuerdo con las nubes de c6digos representadas en
el Cuadro 2, la categoria “pérdida” fue el valor relacionado
a la alimentacién que mds apareci6é para el grupo de
pacientes, justamente corroborando diversos estudios
que discuten sobre las pérdidas enfrentadas por pacientes
en cuidados paliativos, considerando la presencia de la
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disfagia y la necesidad de cambios significativos en la
alimentacién oral a lo largo de la evolucidn del cdncer.
El paciente se encuentra teniendo que hacer elecciones y
cambios relacionados a su alimentacién. Sus familiares
tienen que aprender a enfrentar el sufrimiento de ver
la dificultad que tiene su ser querido para alimentarse,
asi como los profesionales de salud quienes necesitan
resignificar esa pérdida y enfocarse en garantizar confort
y placer para el individuo, de forma segura.

Ante el enfrentamiento de una enfermedad incurable
como un cdncer avanzado, el paciente vive diversas
pérdidas a lo largo del trayecto natural de la enfermedad,
como incomodidades y dolores que abarcan diferentes
dimensiones, desde los dolores fisicos, hasta los dolores
emocionales y espirituales. El cambio en las dindmica
familiar, financiera y social como consecuencia de la
enfermedad, al mismo tiempo que la red familiar sigue con
su rutina, afecta al paciente, asi como la incertidumbre de
un futuro por delante, que lo llena de miedos, desesperanza
y puede afectar su salud psicosocial.

La alimentacién oral involucra diferentes valores, y, por
estar presente desde el nacimiento, hay un sentido basal
muy fuerte ligado a la vitalidad. Para muchos pacientes,
mantener la alimentacién oral representa la permanencia
de su historia, la certeza de que atin estd alli, en el control
de su vida, una esperanza y, a veces, hasta la dltima o
tnica fuente de placer. Por eso, cambios de consistencias
alimenticias y/o la suspensién de la alimentacién oral
pueden representar mds una pérdida que el paciente tiene
que vivir, generando, asi, un gran sufrimiento para todos

los involucrados en el cuidado®?®.

Esa es la dificultad que veo en ella debido a la
enfermedad, porque hasta entonces ella comia antes

DE TODO (C1).

Para mi, estd siendo muy dificil, porque él era
una persona que comia bien, ahi en la primera
alimentacién el médico mandé darle pastoso, tipo
pastoso liquido y ahi no lo lograba (C3).

Ella ya estd comenzando a presentar dificultades
para tragar, para masticar, porque tuvo que sacarse

la dentadura (C4).

Me abate interiormente POR COMPLETO. Mis
atn imaginando, asi, lo que a ¢l le GUSTA comer,
y él dice ‘Yo queria comer esto’, entonces, asi, me
pongo a disminuir las cosas para comer en casa para
que él no sienta olores (C7).

Me sentaba cerca, junto con todo mundo en la

mesa para almorzar, y, cuando mis hijos llegaban a
la mesa, yo ya estaba acabando. Hoy yo no... (P2).
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Yo tengo que cambiar porque sé que si aquella
comida mds suelta se me atora yo vi lo que comi...
Mi sobrina me llevé una comida, comi, no sé,
estaba muy ansiosa, com{ todo, solo que yo me
atraganté y ah{ casi que me muero, atragantada, en
ese momento, alli intentando recuperarme y yo no
estaba logrdndolo. S¢é que podria haberme muerto

alli (P3).

No poder comer aquella comida normal, yo preferia
comer algo asi que fuese mds ralo, pero que fuese

por la boca (P4).

A veces, una cosa tan simple, bebemos un café y
comemos un pedazo de torta, que es una cosa tan
natural para nosotros y que para esa persona, ¢l no
puede hacer eso, y me quedo imaginando, caramba,
cémo debe ser malo, ;no?, la persona alimentarse
por sonda, no puedes sentir mds el gusto del café, ni
del helado, no puedes comer un chocolate, y, asi, me
quedo triste viendo dificultad (PS5).

MIEDO

En el presente estudio, la categoria “miedo” aparecié
relacionada a la alimentacién como un factor de riesgo
para el desarrollo de cdncer, lo que parece ser una paradoja,
considerando que sus participantes son los propios
pacientes con cdncer avanzado o estdn involucrados en los
cuidados de pacientes en tratamiento paliativo exclusivo.
Tal categoria aparecié en la declaracién de cuidadores,
posiblemente los participantes de ese grupo sabian que una
alimentacién no adecuada puede ser uno de los factores
de riesgo para el desarrollo de cdncer y probablemente
vivieron eso con sus familiares que estdn enfermos, no
queriendo pasar por eso también. Solo un paciente
relacioné la categoria “miedo” con la alimentacién, no
es de hecho una preocupacidn para ellos, supuestamente
porque esos pacientes ya tienen el diagndstico de cdncer,
y no hay algo que prevenir. Siguiendo este raciocinio,
tal categorfa no aparecié para los profesionales de salud,
puesto que, en los cuidados paliativos, el equipo de salud
esta enfocado hacia el cuidado, el control de sintomas
y a garantizar la mejora de la calidad de vida, y no a la
prevencién de una enfermedad ya existente.

La adopcién de una alimentacién no saludable,
caracterizada por el bajo consumo y poca variacion de
vegetales, asi como el alto consumo de sal, aziicar y grasas
saturadas, presentes en diversos alimentos industrializados,
de hecho, son factores de riesgo para el cdncer*®®'. Aunque,
frente a un cdncer ya avanzado, no hay ningtin alimento
que pueda curarlo y dietas especiales, muchas veces
restrictivas, en el intento de revertir la enfermedad, pueden
generarle, ademds de riesgos nutricionales, un mayor
sufrimiento al paciente, al no tener en consideracién
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sus elecciones y preferencias en ese momento de la
enfermedad??.

Azevedo® afirma que el concepto de alimentacion
saludable se da a partir de los cambios observados del
concepto de salud y que su construccidn se define
culturalmente para cada grupo de acuerdo con el
momento en el que se encuentran. Para individuos con
una enfermedad avanzada, los alimentos consumidos,
en la gran mayoria de veces, acaban por ser los mismos
de sujetos saludables, sin tener en consideracién las
especificidades impuestas por la enfermedad, guiados por
un deseo en prevenir o controlar el cdncer, lo que puede
generar frustracién en el paciente y en sus familiares,
puesto que las necesidades de aquel individuo no son
mds las mismas, debido a los sintomas presentes como
consecuencia de la evolucién de la enfermedad??.

TENGO mds restricciones. Tipo asi... dejé, alld
en casa, hasta mi hija, dejamos de comer galletas...
Yo estoy comiendo una ahora porque estoy muy
ansiosa, pero, no es... no es todos los dfas, nosotros,
asi, dificilmente compramos, ya no compramos
mds gaseosas hace algunos afios, no compramos
galletas. Es... digamos, POTES de dulces que ya no
compramos més (C1).

Ella comfa DE TODO, en serio, de todo, y yo creo
que eso la perjudicé (Cl1).

En nuestra casa habia mucha comida en lata (C1).

Y ella es una persona, siempre fue muy dificil de
alimentar, la comida de ella tiene que estar BIEN

sazonada (C4).

A ella le gusta mucho la comida chatarra... Y ahi
para INTRODUCIR una alimentacién es... en la
dieta de ella, ;no?, rigurosa, de verduras y legumbres

estd siendo bien dificil (C4).

Lo que a ella le gusta mucho es... NADA saludable
(C5).

Posiblemente si yo tomo una comida, no puedo
tomar recientemente una comida muy fuerte,
perturba el organismo (P2).

CONCLUSION

No existe en la naturaleza otro ser vivo que forme
tantos vinculos relacionados al comer y al beber como
el ser humano. La simbologia que estos actos cargan
construye la historia de cada uno y sirve como puente para
las relaciones entre sus pares. De esta forma, la relacién con
la comida deja de ser meramente fisioldgica, pasando a ser



una accién que involucra placer, evoca el afecto mediante
las memorias y forma la identidad cultural y social®.

Teniendo en consideracién el poder que la alimentacién
tiene con sus multiples dimensiones y matices, se buscé
entender como los sujetos involucrados (profesionales de
salud y cuidadores) en el cuidado al paciente con cdncer
avanzado en cuidados paliativos exclusivos, ademds del
propio paciente, ven y se enfrentan con los valores y
las creencias relacionados a la alimentacién, frente a la
proximidad de la muerte. Los resultados mostraron que
todos los grupos identificaron la categoria “pérdida”
como un sentido relevante vinculado a la alimentacién
oral, aunque para los profesionales de salud, la categoria
“cuidado” aparecié de forma contundente en el discurso.

El presente estudio invita a hacer una reflexién
acerca de la labor de los profesionales de salud ante
la complejidad de la alimentacién oral en pacientes
disfgicos, posibilitando una labor pautada en el respeto
a la autonomia del paciente, en la toma de decisiones
compartida en relacién con las elecciones y modificaciones
alimenticias. Asi, la comprensién sobre el impacto de las
alteraciones de deglucién, vividas por estos individuos,
permite un mejor enfoque buscando la calidad de vida
del paciente en cuidados paliativos oncolégicos.
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