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RESUMO

Obijetivos: Descrever como o paciente em Cuidados Paliativos Oncoldgicos em Fim de
Vida e seu cuidador compreendem a alimentacdo e as dimens@es atribuidas. Métodos:
Trata-se de uma pesquisa de campo qualitativa, descritiva e exploratéria, a partir da coleta
de informacbes através de entrevistas semiestruturadas, pelo instrumento de
Complemento de Frases e Diario de Campo. Com pacientes internados na ala de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos Exclusivos do Hospital de Apoio de Brasilia — HAB/SES-DF e
seu cuidador. Os dados foram analisados segundo a teoria de Analise de Contetdo de
Bardin. Resultados: Participaram da pesquisa quatro pares de pacientes-cuidadores. Nos
discursos foram identificadas cinco categorias principais: compreensdo e sentimentos
relacionados ao diagnostico; significado e importancia da alimentacéo; alteracdes fisicas;
sentimentos e expectativas relacionadas a alimentagdo e transparéncia profissional.
Conclusdo: De modo geral, observou-se neste estudo que o alimento possui significados
distintos para cada ser humano, mas ha em comum a importancia fisica, emocional e
sociologica. Em comum, houve o sentido de lutar para reverter o cancer em fim de vida,
através da alimentacdo.

Palavras-chave: cuidador, cuidados paliativos na terminalidade da vida, dieta, alimento,
nutrigéo.

ABSTRACT

Obijective: To describe how the patient in Oncology Palliative Care at the End of Life and
their caregiver understand food and the assigned dimensions. Methodology: This is a
qualitative, descriptive and exploratory field research, based on the collection of
information through semi-structured interviews, also using the Complement of Sentences
instrument and Field Diary, with patients admitted to the Exclusive Oncological Palliative
Care ward of the Hospital de Support from Brasilia — HAB/SES-DF and your caregiver.
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Subsequently, the analysis was carried out based on Bardin's Content Analysis theory.
Results: Four pairs of patient-caregivers participated in the research. In the speeches, five
main categories were identified: understanding and feelings related to the diagnosis;
meaning and importance of food; physical changes; feelings and expectations related to
food and professional transparency. Conclusion: In general, it was observed in this study
that food has different meanings for each human being, but it has physical, emotional and
sociological importance in common. In common, there was a sense of fighting to reverse
cancer at the end of life, through food.

Keywords: caregiver, palliative care at the end of life, diet, food, nutrition.

1 INTRODUCAO

O cancer é um problema de saude publica em todo o mundo 1. As neoplasias
malignas encontram-se em segundo lugar entre as principais doenc¢as que demandam 0s
Cuidados Paliativos (CP) em adultos em nivel global 2. Esse tipo de assisténcia abrange
as doencas cronicas sem possibilidade de cura ou tratamento modificador da doenga com
urgéncia e humanizacéo, especialmente onde ha pacientes em fim de vida ou com pouca
chance de tratamento curativo 2.

Os CP sdo um campo da medicina que oferece cuidados centrados no paciente e
seus familiares, desde o inicio do diagnéstico de uma condi¢do ameacgadora da vida, sendo
benéfico em toda a trajetoria da doenca. O ideal seria que estes cuidados fossem prestados
desde o inicio do curso da doenca em conjunto com os cuidados curativos, a fim de
auxiliar nas demandas holisticas e estabelecer metas realistas de cuidados *.

Quando os cuidados curativos ndo sdo mais possiveis, 0 objetivo e a filosofia de
cuidado tornam-se o alivio do sofrimento do paciente e seu cuidador, a promogédo do
conforto e da serenidade nos Gltimos momentos da vida °. Apesar do conceito de Cuidados
em Fim de Vida ndo ser exato na literatura, se caracteriza em geral, pelo processo de
morte de forma irreversivel, o declinio rapido e a expectativa de vida que pode ser
definida em dias a semanas ©. Outros artigos complementam que pode referir-se s tltimas
72 horas de vida ’. E tem como critério o baixo status funcional (<40%) através das
escalas Palliative Performance Scale (PPS) ou Escala de Desempenho de Karnofsky
(KPS) 8. Reconhecer esta fase é de suma importancia para o planejamento do cuidado e
preparo do paciente e sua familia para perdas e 6bito ’.

Sendo assim, de acordo com a International Association for Hospice & Palliative
Care (IAHPC), os CP tém como defini¢do os “cuidados holisticos ativos, ofertados a

pessoas de todas as idades que se encontram em intenso sofrimento relacionados a sua
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salde, proveniente de doenca severa, especialmente aquelas que estdo no final da vida. O
objetivo dos CP é, portanto, melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias
e de seus cuidadores” °.

Para o paciente e em especial o seu cuidador, a alimentacdo ganha especial
relevancia nos CP, sobressaindo a outros tratamentos médicos °. A importincia da
alimentacdo ndo diminui com a progressdo da doenca, no estagio avangado, em fim de
vida, para o cuidador, sua auséncia é mais perceptivel do que a sua presenca '3
expressando mais ansiedade do que o préprio ente querido 3.

A alimentacdo por via oral sempre sera prioritaria, desde que 0s pacientes estejam
com o sistema digestério integro, condi¢es clinicas favoraveis, aceitem a via e desejem
se alimentar. Como alternativa para 0s pacientes que ndo estdo aptos a se alimentarem
por via oral, pode ser ofertada a Terapia Nutricional Enteral (TNE) ou a Terapia
Nutricional Parenteral (TNP) como via exclusiva de alimentagdo ou complemento 4.

Porém, ndo ha na literatura estudos que comprovem o aumento da sobrevida,
melhora do estado nutricional e principalmente da qualidade de vida através da TNE e
TNP em pacientes em fim de vida. Sendo assim, ndo € recomendado iniciar ou manter a
TNE e TNP nas ultimas horas ou dias de vida, por se tratar de uma medida fatil e invasiva
15.

E necessario que os profissionais da satde estejam preparados para lidar com as
demandas e preocupacdes que 0s pacientes e seus cuidadores consideram importantes,
como a comida, que pode ter diversos significados para ambos, abrangendo aspectos
holisticos e vivéncias adquiridas ao longo da vida. Nos cuidados em fim de vida, o ato de
alimentar-se deve ser um momento de satisfacdo e prazer %17, ao invés de se concentrar
apenas na restauracio do estado nutricional 8.

A alimentacdo em CP deve ter como objetivo o prazer, o conforto emocional, a
diminuicdo da ansiedade, a melhora da autoestima e da autonomia, contribuindo assim
com uma maior integragio e comunicagao entre pacientes e familiares °.

Nesse sentido, surgiram as perguntas de investigacdo: Quais os significados da
alimentacdo para o paciente em fim de vida e seu cuidador? Qual a expectativa com a
alimentacdo? Como € visto as mudancas alimentares do paciente? A alimentacdo causa
conflito entre o paciente e seu cuidador? Os profissionais da satde compartilham o estado
nutricional de forma transparente? Portanto, o objetivo do presente estudo é descrever
como o paciente em Cuidados Paliativos Oncoldgicos em Fim de Vida e seu cuidador

compreendem a alimentacéo e as dimensoes atribuidas.
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2 METODOLOGIA
2.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de campo qualitativa, descritiva e exploratoria, a partir
da coleta de informacOes atraves de entrevistas semiestruturadas e tambeém pelo
instrumento de Complemento de Frases, com pacientes internados na ala de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos Exclusivos do Hospital de Apoio de Brasilia — HAB/SES-DF e

seu cuidador.

2.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os critérios de inclusdo individuos maiores de dezoito anos, de ambos 0s sexos;
pacientes em fase de fim de vida internados na ala de Cuidados Paliativos Oncol6gicos
Exclusivos do HAB/SES-DF; cuidadores que possuam parentesco e/ou vinculo afetivo
com os pacientes internados na referida instituicéo; e interesse em participar da pesquisa
de forma voluntaria e ndo remunerada. Os critérios de exclusdo do estudo foram
cuidadores formais (remunerados); ndo apresentar condi¢fes fisicas ou cognitivas para
participacdo; e 0 ndo consentimento em participar da pesquisa verbalmente e por meio do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

2.3 COLETA DE DADOS

A selecdo dos participantes foi feita por conveniéncia, através do convite feito por
uma auxiliar de pesquisa, enfermeira, agregada a equipe de servigo multiprofissional do
HAB. Deste modo, os potenciais participantes foram abordados em leito pela auxiliar de
pesquisa, que solicitou consentimento verbal e por meio do TCLE.

Apds a concordancia em participar da pesquisa, 0s pacientes-cuidadores
autorizaram a coleta das informagcbes sociodemograficas (sexo, idade,
religido/espiritualidade, escolaridade/ condi¢éo socioecondmica, estado civil) e o grau de
vinculo entre ambos. Previamente, os dados clinicos apenas do paciente foram colhidos
em prontuario eletrénico da SES-DF (InterSystems Trakcare®).

Diante dos objetivos desta pesquisa, a coleta de dados do Unico encontro formal
se deu por entrevista semiestruturada com cada participante, de forma separada e
reservada. O questionario foi desenvolvido pelas autoras com base em uma revisdo
sistematica da literatura e discussdo entre as autoras. A entrevista foi conduzida por uma
das pesquisadoras mediante a aplicacdo das seguintes perguntas: “Como vocé lida com o

diagnostico, prognostico e progressao da doenga?”’, “O que significa alimentag¢do e qual
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a importancia dela?”, “Como vocé tem visto as alteragoes fisicas (perda de peso)?”,
“Como vocé tem visto as mudangas ocorridas na aceitagdo, tolerancia, preferéncias e
habitos alimentares?”, “Qual é a sua expectativa com a alimentagdo?”’, “No seu ponto
de vista, a nutricdo e hidratacéo artificiais (sonda nasoenteral e gastrostomia) trariam
beneficios?”, “Os profissionais da saude compartilham o estado nutricional de forma
transparente?”.

Tambeém foram coletados dados da entrevista pelo instrumento de complemento
de frases, no qual os participantes se expressam, com base no que é importante diante das
situacOes vividas, memorando emocdes e reflexdes diferentes, mediante a aplicacdo das
sequintes frases: “ Vocé tem fome de ...", “Comer motiva a ...”, “Sentido da vida ...",
“Meu Sonho...”, “Desejo...”, “O que me faz ficar de pé...”", “Qualidade de vida...” .

Toda esta dinamica foi audiogravada e transcrita literalmente para analise. O
critério para o encerramento da entrevista foi o esgotamento tedrico, ou seja, 0 momento
em que se percebeu a repeticdo de falas ou pouquidade de novas informacgdes sobre o
fendmeno estudado apos a finalizacdo da aplicacdo do questionario e complemento de

frases.

2.4 ANALISE QUALITATIVA DOS DADOS

A anélise dos dados da pesquisa seguiu a técnica da Analise de Conteudo de
Bardin (1979). Dentre as véarias modalidades existentes, optou-se pela Analise da
Enunciacdo, onde a comunicacdo é vista como processo, diferenciando de um dado
estatico, e o discurso como palavra em ato, sendo um momento de geracédo de significados
sem descartar contradicGes, incoeréncias e imperfeicdes. Através da técnica da
Enunciacéo, foi seguido um roteiro por meio de trés fases: Estabelecimento do Corpus,
Preparacao do Material e Etapas de Analise.

Na fase da Preparacdo do Material, as audiogravacdes foram transcritas no
programa de processamento de texto (Microsoft© Word 2013). O conteudo das
audiogravacdes foram deletados apds a transcricdo, e os elementos descritivos que
permitiriam a identificagdo do participante foram eliminados, sendo 0s pacientes
identificados na pesquisa por meio do nome de flores, ja os cuidadores, ndo houve
identificacdo especifica. O editor de planilhas (Microsoft© Excel 2013) foi utilizado para

a organizacdo e a analise de dados qualitativos.
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2.5 PERCURSOS E CUIDADOS ETICOS

Todas as etapas da pesquisa seguiram as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos estabelecidas pela Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Salde. Esta pesquisa foi aprovada pelos comités de ética da FEPECS -
Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude, vinculada & SES-DF - Secretaria
de Saude do Distrito Federal com CAAE: 53257321.0.0000.5553.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO
3.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DOS PACIENTES E
CUIDADORES

Foram convidados para a pesquisa cinco pares de pacientes-cuidadores. Os
pacientes deveriam ter diagnostico de cancer e estar na fase de fim de vida sem indicacao
de tratamento modificador da doenca. Apoés a realizacdo de todas as entrevistas, um par
de pacientes-cuidadores foram excluidos da pesquisa por ndo fornecerem informacoes
relevantes para o estudo.

Foi verificado que, entre os quatro pares (100%) participantes deste estudo, quatro
(50%) participantes eram do sexo feminino e quatro (50%) participantes do sexo
masculino. Quanto a idade, verificou-se uma média de 43,57 anos, sendo que dois (25%)
participantes apresentaram idades de 19 e 23 anos; trés (37,5%), entre 39-49 anos; e dois
(25%) apresentaram mais de 60 anos. Um (12,5%) cuidador optou por ndo informar a
idade. Dos oito participantes, trés (38%) declararam-se solteiros (as) e cinco (63%)
casados (as).

Referente a escolaridade, um (12,5%) ndo possui escolaridade, dois (25%) nédo
completou o ensino fundamental, dois (25%) possui ensino medio completo, um (12,5%)
ndo completou o ensino médio e um (12,5%) possui o ensino superior incompleto. Um
cuidador optou por nédo informar a escolaridade.

Relacionada a renda, trés (37,5%) pacientes declararam receber Beneficio de
Prestagdo Continuada (BPC); dois (25%) participantes disseram receber entre 2 a 3
salarios minimos; um (12,5%) referiu receber entre 4 a 5 salarios minimos; e um (12,5%)
declarou vulnerabilidade social. Um (12,5%) cuidador optou por ndo informar a condi¢éo
socioecondmica.

Entre os quatro pares, todos declararam crencas distintas, havendo o
compartilhamento da mesma crenca entre as duplas. Porém, apenas uma dupla houve

discordancia, sendo dois (25%) umbandas; dois (25%) evangélicos; dois (25%)
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testemunhas de Jeova; ja a dupla discordante, um (12,5%) declarou ndo possuir religido
e o outro (12,5%) optou por ndo declarar sua crenca.

Todos os cuidadores eram familiares, sendo que trés (75%) eram filhos (as) do
paciente e um (25%) era tia materna. Por fim, cada paciente recebeu um diagnostico
distinto de cancer e em unanimidade (100%), alimentavam-se exclusivamente por via
oral, conforme a aceitacdo e a tolerancia. As caracteristicas sociodemograficas dos

pacientes-cuidadores e clinica apenas do paciente estdo apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos pacientes.

Categoria N (%)
Sexo
Feminino 4 (50)
Masculino 4 (50)
Idade*

19 e 23 anos 2 (25)
39-49anos 3 (37,5)
> 60 anos 2 (25)
Um cuidador optou por ndo informar aidade 1 (12,5)

Escolaridade

Sem escolaridade 1 (12,5)
Ensino fundamental incompleto 2 (25)
Ensino médio completo 2 (25)
Ensino médio incompleto 1 (12,5)
Superior incompleto 1 (12,5)
Um cuidador optou por ndo informar a escolaridade 1 (12,5)

Renda**
Recebe BPC*** 3 (37,5)
Entre 2 a 3 salarios minimos 2 (25)
Entre 4 a 5 salarios minimos 1 (12,5)
Vulnerabilidade social 1 (12,5)
Sem informacéo 1 (12,5)
Estado Civil

Solteiro(a) 3(38)
Casado(a) 5(63)

Religido/Espiritualidade

Evangélica 2 (25)

Umbanda 2 (25)
Testemunha de Jeova 2 (25)
N&o possui religido 1 (12,5)
Sem informacdo 1 (12,5)

Grau de parentesco

Filhoa) 3 (75)
Tiamaterna 1 (25)

Diagno6stico do Paciente

Neoplasia maligna de colo de Utero metastatico 1(25)

Linfoma linfoblastico de imunofenétipo B, estagio 111 1(25)

Neoplasia maligna de mama com metastase 6ssea 1(25)

Neoplasia maligna de prostata com metastases dsseas e ganglionar 1(25)

Via de Alimentacao do Paciente
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Via oral conforme aceitacdo e tolerdncia 4 (100)
Legenda: *em anos; **salario-minimo vigente no valor de R$1.302,00; ***BPC: Beneficio de Prestacdo
Continuada. Fonte: elaborada pelas autoras.

3.2 CATEGORIAS

Ap0s a transcricdo dos audios, foram identificadas cinco categorias principais:
compreensdo e sentimentos relacionados ao diagnostico, progndstico e progressdo da
doenca; significado e importancia da alimentacdo; alteracGes fisicas; sentimentos e

expectativas relacionadas a alimentagdo e transparéncia profissional.

3.2.1 Compreensdo e sentimentos relacionados ao diagndstico, progndstico e
progressdo da doenca

Observou-se nos discursos diferentes entendimentos e sentimentos sobre o
diagnostico, prognostico e progressdao da doenca. A familia tende a sofrer pela

possibilidade da proximidade da morte 2°

, pois encontram-se emocionalmente
fragilizados, experimentando altos niveis de sofrimento emocional tornando o processo
de aceitacdo da condicdo do paciente ainda mais doloroso. Portanto, o nutricionista tem
um papel fundamental na elucidacdo da aceitacdo do morrer e na construcao de uma boa
morte, demonstrando humanizagio ao entrar em contato com o sofrimento do outro *°,

O descontrole da dor pode ser perturbador, conforme a declaracéo de um cuidador.
A presenca desse sintoma tem influéncia negativa na ingestdo alimentar do paciente,
devido & inapeténcia alimentar desencadeada pelo sintoma mal controlado . A
intervencdo da equipe multidisciplinar em pacientes oncoldgicos em CP, visa o
tratamento holistico, especialmente em relacdo ao controle da dor e os demais sintomas
consequentes do cancer que aborda aspecto fisico, psiquico, social e espiritual,
colaborando com a autonomia do paciente e com a assisténcia a familia 2122,

Conforme observado nos discursos dos pacientes e seus cuidadores, a maioria
evitou falar a palavra cancer. Uma paciente nomeou o diagnostico como “essa doenca”,
outro optou pelo circulo do siléncio. Nenhum cuidador falou abertamente a palavra
cancer.

Destacou-se a espiritualidade em Deus como o principal meio de enfrentamento
para alguns pacientes, crendo assim na possibilidade de cura ou restabelecimento da
salde. Para alguns pacientes, a esperanca estd em viver um dia de cada vez, aguardando

sem expectativas o que o futuro lhes reserva.

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.9, n.3, p. 11142-11169, mar., 2023



Brazilian Journal of Development
ISSN: 2525-8761

11150

Pergunta: Como vocé lida com o diagnostico, progndstico e progressdo da

doenga?

Paciente

Cuidador

“E, minhafilha ... eu lido assim, sabe? Vivo um dia
de cada vez, ai vou indo pedindo a Deus que me dé
saude, que eu ndo nasci com essa doenca e ndo vou
morrer com ela, vou morrer de outra coisa, menos
dela!” (Violeta)

“Tipo assim, eu e ela, para a gente sempre foi
normal aceitar esse caso de uma enfermidade e
tipo, na religido nossa é coisas de vidas passadas.
Vocé vem, volta e paga. Ai cada religido entende
de uma forma.”

“Em relagdo ao diagnostico do cdancer ndo me
abalou muito porque eu sabia que tinha muitos
recursos para cuidar, né. Tem muitos tratamentos,
tinha muitos recursos, entdo nesse momento que eu
recebi o diagndstico de cancer ndo me abalou, s6
gue eu j& estava com o cancer avancado [...]. Af
infelizmente ndo tem mais como né e ja falaram
gue ndo tem mais jeito e eu td esperando s6 em
Deus mesmo, confiante em Deus, que Deus vai
curar e té aqui até hoje (risos).” (Margarida)

“E como eu falo para todo mundo, uma coisa é
vocé falar para mim que minha mée pode vir a
6bito a qualquer momento, a qualquer hora ou
meses ou dias, entendeu? E uma coisa dificil, é
facil vocé falar, conversar, dialogar com uma
pessoa, falar que ta preparado, mas realmente a
pessoa quando chega a hora é diferente né [...] 7

“Paciente rodeou para ndo falar da doenca.”
(Orquidea)

“Hoje a gente ja sabe lidar mais com a situagdo,
né. Ja sabe que é assim, né. Hoje nos ja lidamos
bem com a situacéo, sabe que ndo tem melhoras,
mas s6 dele ta sem sentir dor, t4 estavel, pra gente
ta bem! O que perturbava mais no inicio, é porque
ele sentia muita dor, ndo tinha remédio que
passasse a dor e nem nds podia fazer nada, né.
Entdo ficou uma situacdo muito dificil, mas hoje
nao, hoje pelo fato de ver que ele ndo sente mais
dor é mais tranquilo.”

“Antes eu lidava mal, antes eu queria parar o
tratamento no Hospital da Crianga [...]. Entdo,
assim... tem uma coisa que igual eu falei para a
psicologa, a gente tem que viver um dia de cada
vez, ndo ficar se preocupando daqui um més, daqui
dois meses, eu nem me preocupo mais.” (Girassol)

“Vira uma mistura na cabega da gente! Porque
assim, no inicio foi um baque, sabe? Ver ele se
acabando aos poucos, assim muito rdpido... foi
bem, bem dificil! Eu andava s6 com a foto do
celular e ja chorando, né! Sera que realmente esta
acontecendo isso? Porque é uma coisa muito
grave, ter acontecido de repente... foi muito dificil,
né! A gente consegue lidar, mas ndo é facil nao!”

3.2.2 Significado e importancia da alimentagéo

A maioria dos pacientes referiram que a alimentagdo significa “tudo ou quase
tudo”, a “base de tudo”, sendo “muito importante”. A alimentacdo pode ser percebida
como algo fundamental para (sobre)viver e para continuar enfrentando o cancer °. O ato
de alimentar-se esta relacionado a vida com saude, porém, nos CP em fim de vida a sua
importancia € resinificada 2.

Para um paciente, a resposta destoou dos demais, a alimentagéo passou a ser um

fardo “sou obrigada a comer por causa da doenga”, assumindo um significado de energia
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para manter-se vivo. Sendo assim, 0s pacientes podem se obrigar a comer, na esperanga
de impedir a morte, alimentar-se torna-se uma tarefa racional, sem prazer, fome ou
apetite.

O alimento possui significados distintos para cada ser humano, mas ha em comum
a importancia fisica, emocional e socioldgica 2. A funcdo psicoldgica que a
alimentacdo possui em CP pode assumir um papel motivacional na luta contra a doenca
e como tentativa de conter a mesma °.,

Um cuidador conceituou a alimentacdo como “a parte mais importante agora no
momento”, fazendo-se uma necessidade basica. Para o paciente e em especial o seu
cuidador, a alimentacdo ganha especial relevancia nos CP, sobressaindo a outros
tratamentos médicos *°. J4 outro cuidador complementou destacando que o fato de “agora
ela estd comendo”, contribui “fortalecendo o organismo e o corpo”. Diante deste relato,
a alimentacdo significa uma forma de conter o cancer, prorrogando assim a morte do seu
familiar °.

A importancia da alimenta¢do ndo diminui com a progressao da doenca, no estagio
avancado, em fim de vida, para o cuidador a sua auséncia é mais perceptivel do que a sua
presenca %1213 Expressando assim mais ansiedade do que o proprio ente querido 3.

A alimentacdo em CP deve ter como objetivo o prazer, o conforto emocional, a
diminuicdo da ansiedade, a melhora da autoestima e da autonomia, contribuindo assim
com uma maior integracio e comunicacio entre pacientes e familiares *°. Apenas um
cuidador demonstrou ciéncia sobre 0s objetivos nutricionais no fim de vida, conforme
observado na maneira propria do cuidador ao ter falado “dou tudo, ndo tem essa de
restri¢do mais ndo”. Além de compartilhar que “alimentar o corpo e a alma ¢ sempre
bom”, afirma o que a literatura traz, que a alimentacao € vista como o alimento do corpo
e da alma °. Transformando-se em um ato de amor que fortalece os lagos afetivos 3.
Leonardo Boff disse o seguinte: ao alimentar-nos, ndo s6 nutrimos n0ssos corpos como
alimentamos nosso espirito 24,

Para a popula¢do em geral, a alimentagdo significa “nutrir o individuo para o
crescimento, desenvolvimento e manutencdo”, desempenhando um papel importante em
nossas vidas, transmitindo vida, cuidado e afeto 2. N&o se limitando apenas ao papel
fisiologico °. E identificado como cuidar %. Esta intimamente relacionada a fatores
culturais, emocionais, sociais, psicossociais, econdmicos e religiosos 32126 Carregando
uma simbologia relativa para os pacientes e seus cuidadores 2°. Identificar este

simbolismo acarreta maiores beneficios na terapéutica do paciente 2°.
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Pergunta: O que significa alimentacéo e qual a importancia dela?

Paciente

Cuidador

“Olha, para mim, eu acho que ... ndo sei se é tudo
ou se é quase tudo! Porque se vocé come muito
vocé engorda, fica obeso e morre. Se vocé nédo
come, voceé fica fraco e acaba morrendo também
do mesmo jeito. Entéo ndo sei, deve ser a base de
tudo, né? Eu acho muito importante! Hoje eu
acho! Sé que eu ainda nédo t6 comendo direito néo,
mas eu acho que eu sou obrigada a comer por
causa da doenca, eu sou obrigada a comer.
Porque se eu ndo comer, como que eu fico? A
gente ndo vai para lugar nenhum se ndo comer!”

(Violeta)

“E bom, né? Alimentar o corpo e a alma é sempre
bom. E a comida daqui é boa demais, deixa o
paciente comer o que quer, ja esta no final da vida,
né? De uns tempos para ca, desde quando eu
soube desses cuidados ja ha 6 meses, ai eu fago
costela, mocozd, feijoada... dou tudo, ndo tem essa
de restricdo mais ndo. Pelo menos la em casa eu
ndo restrinjo mais nada, eu ja sei ne.”

“Ah, alimentag¢do para mim é tudo! A alimenta¢do
para mim é tudo. Eu comego pelas verduras, olha
eu gosto demais de verdura. Eu gosto demais de
salada, por mim salada, fruta... Por mim eu me
alimentava de manha com fruta. E salada todo dia,
todo dia, todo dia eu como salada, 0 arroz nem
tanto, mas a salada com um pouquinho de feijéo,
porque o feijdo é importante, entendeu? Ai eu
como sempre salada, salada, todo dia.”
(Margarida)

“[..] agora ela esta comendo, nos primeiros dias
que ela chegou aqui foi bastante dificil né. A gente
teve a graca de poder escolher o que ela vai comer,
isso foi uma coisa 6tima para a gente né, que
realmente animou mais ela. [..] Comendo uma
coisa que ela gosta até fortalece o organismo dela
e o corpo dela né, felizmente.”

“Pra mim ¢ saude que o cara tem, né. Pro cara
abrir o apetite pra comer, ele tem salde. E quando
0 cara t4 ruim de situacdo de vida, ele ndo come,
ele ndo tem vontade. Entdo, o cara quando tem
apetite pra comer, eu acho que é uma vantagem
boa!” (Orquidea)

“FEu acho que ¢é uma coisa importante. Vamos
supor, se ele ndo se alimentar, ele ndo vai aguentar
muito, os remédios muito fortes. Eu acho que se
ndo se alimentar, a pessoa vai mais rapido,
acredito que a pessoa morre mais rapido! A
alimentacdo € a parte mais importante agora no
momento. Querendo ou ndo é a parte mais
importante no momento, controlando a dor, é a
alimentacao que tem ta ali em conjunto.”

“[..] a alimentagdo é bem importante.” (Girassol)

“Ixi, é fundamental! Antigamente quando a gente
era crianga, a gente ndo tinha no¢do. Mas hoje,
pelo que a gente vé, é muito importante!”

3.2.3 Alteracdes fisicas

A perda de peso € uma das principais complicagdes nutricionais precoces nos
pacientes com cancer, especialmente os que se encontram em fim de vida, tendo efeitos
colaterais na qualidade de vida, no progndstico e nos aspectos biopsicossociais, na
autoimagem e na autoestima 132728,

A caquexia-anorexia é comum neste estagio da doenca. As causas abrangem as

respostas metabdlicas anormais provocadas pela doenca e os efeitos debilitantes do
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tratamento % Nestes pacientes, a caquexia-anorexia ndo possui tratamento, sendo um
quadro irreversivel %2,

De acordo com os discursos dos pacientes-cuidadores, foi possivel observar nas
seguintes falas “foi assustador demais perder peso”, “uma perda de peso pouca ¢
tranquilo, mas uma perda de peso grande mexe muito com a gente, mexe demais, demais”,
“¢ triste, ¢ muito triste vocé ver a pessoa com o corpo normal e ela em pouco tempo vocé
vé os ossos da pessoa, né”, que a consciéncia da perda de peso € uma fonte de sofrimento
psicossocial para os pacientes com cancer e seus cuidadores 2827, mostrando-se

assustadora e estressante 20

, a0 ponto de, o paciente e 0 seu cuidador deturpar a
interpretacio e o modo de lidar com as alteracdes relacionadas & perda de peso 3,
conforme dois pacientes compartilharam que “eu tenho que ganhar peso para fazer o

99 ¢¢

tratamento”, “eu queria emagrecer, mas com beleza, cheia de satide”, ja o outro concordou
ao dizer “eu queria perder de uma maneira saudavel, ndo doente, né”, depositando de
alguma forma na alimentago, uma maneira de controlar a doenca 3. Porém, em pacientes
em fim de vida, ndo ha melhora do prognostico ou de reversdo e a alimentacdo ndo pode
interromper tal complicagdo nutricional 2.

A percepcao dos pacientes quando percebem mudancas na sua autoimagem, causa
um grande impacto negativo, pois sao sinais visiveis do agravamento da doenca, perda de
dominio sobre o préprio corpo e da aproximacdo da morte, influenciando diretamente na
piora da sua qualidade de vida 314273032 Os cuidadores também s&o impactados por
estas mudancas na imagem corporal, trazendo a percepcdo da aproximacdo da morte,
conforme foi observado na fala de dois cuidadores: “querendo ou ndo a gente nota né,
que ele esta assim, €... ¢ como se diz, a pessoa ta morrendo aos poucos” € “porque nao
vai ter jeito, a gente s6 ndo sabe o dia e a hora, né”.

Em excecdo, a perda de peso ndo alcancou um paciente. O sobrepeso foi a
principal queixa, “eu me incomodei quando eu engordei”. O que nao anula o impacto que
esta mudanca corporal trouxe para o paciente, mesmo que de forma contraria que os
demais participantes.

O emagrecimento constante provoca mudancgas na imagem corporal que espelham
a morte 3. Alguns pacientes afirmaram de forma concreta o que este texto trouxe ao
relatarem as seguintes frases: “eu fico desfigurada, eu olho no espelho e vejo que estou
desfigurada” e “do jeito que me vi um dia assim na frente do espelho, até espantei”.

E importante prestar suporte ao paciente e seus familiares, auxiliando na

diminuicdo do sofrimento e reduzindo as expectativas quanto aos beneficios dos
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alimentos no fim de vida °. Educacéo, aconselhamento e estratégias voltadas para o
cuidado nutricional com abordagem holistica sdo essenciais, visando metas viaveis de
acordo com a individualidade e a realidade do paciente. Ndo deve ser proposto metas
inviaveis como o ganho de peso e uma ingestdo nutricional adequada >,

Nos cuidados paliativos em fim de vida, as necessidades caldricas e proteicas ndo
estdo determinadas, pois a alimentacao ser& de acordo com a aceitacdo e a tolerancia do

paciente, com objetivo principal na promogc&o de conforto 2,

Pergunta: Como vocé tem visto as alteracdes fisicas (perda de peso)?

Paciente

Cuidador

“Eu achei ruim, né. Porque eu fiquei so a pele, s6
a muxiba (risos). Fiquei s6 a muxiba. Como eu
tava falando, eu queria emagrecer, mas com
beleza, cheia de salde, mas agora né, fazer o
que?” (Violeta)

“Vixi Maria, ela emagreceu mais de 30kg por conta
da quimio também. Agora que est4d comecando a
pegar um pesinho de novo, nascer o cabelo... ah, é
complicado! Quando no tempo da quimioterapia
que o cabelo dela caiu na primeira sessdo, ai ela ja
ficou triste, comecou a chorar. [..] Eu converso
muito com ela, a gente conversa demais.”

A perda do peso para mim eu sempre quis perder,
porque 86kg era muito e eu queria perder de uma
maneira saudavel, ndo doente né. A doenca
quando vocé perde esse peso todo desfigura vocé.
Eu fico desfigurada, eu olho no espelho e vejo que
estou desfigurada, né. Por isso que muda vocg,
vocé fica toda... eu passo uma base, eu passo um
batom, passo um lapis para poder tirar... Mas
assim, desfigurou bastante, né! Mas assim, é
assustador, foi assustador demais a perda de peso.
Ai eu tenho que comer para ndo perder mais do
que eu ja perdi. [..] Eu tenho que ganhar peso
para eu poder fazer o tratamento.” (Margarida)

“Ah...isso ela perdeu bastante, bastante mesmo!
[...] Realmente, a gente que é agitado desde o inicio
com ela, ndo reparou tanto assim no momento, veio
reparar mais agora. Mas quem esta de fora e Ve,
comenta até com a gente que ela perdeu bastante
peso de ld para cd.”

“Fu acho que eu engordei um pouco... Do jeito
que eu me vi um dia assim na frente do espelho,
até espantei! Eu pensei se eu ia morrer seco, seco
velho... Tava ruim! Hoje eu sinto o meu corpo
mais cheio, entdo t6 feliz na minha vida.”
(Orquidea)

“E, a gente nota né. Querendo ou ndo a gente nota
né, que ele td assim é... é como se diz, a pessoa td
morrendo aos poucos. Pra ele cada melhoradinha
que ele d& é uma conquista, mas pra gente a gente
sabe que essa melhoradinha é... [...] Porque ndo
vai ter jeito, a gente so ndo sabe o dia e a hora, né.”

“FEu me incomodei quando eu engordei, porque eu
ndo gosto de ficar acima do peso, né. O meu peso
¢ 65... 68, eu tava com 78, 70! 10 kg a mais! [..]
Eu pesava 65, ir para 42 é um desnivel bem
grande!” (Girassol)

“Olha, assim, uma perda de peso pouca é
tranquilo, mas uma perda de peso grande mexe
muito com a gente, mexe demais, demais! E triste,
é muito triste vocé ver a pessoa com o corpo normal
e ela em pouco tempo vocé vé os 0ssos da pessoa,
né (choro). Eu acho que foi a pior fase que eu vi
ele! Porque eu achei que ele ja ia morrer, sabe?
Quando a gente ficava observando, a gente ficava
conversando com ele alegrinho e tudo, mas assim,
depois vocé tinha que sair para chorar, para
desabafar... porque ¢ muito triste essa parte da
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magreza que vocé vé a pessoa antes e vé ela depois,
é muito complicado!”

3.2.4 Sentimentos e expectativas relacionadas a alimentacéo

Mudangas nas preferéncias e nos habitos alimentares dos pacientes com cancer,
podem gerar conflitos com seus cuidadores **. Porém, foi observado neste estudo que
entre pacientes-cuidadores ndo houve conflitos relacionados as mudancas e/ou habitos
alimentares.

Em geral, os pacientes-cuidadores associaram a alimentacdo com salde e
comumente relataram mais interesse em uma alimentacdo saudavel, o que levou a
mudancas de habitos ndo s6 do paciente, mas de toda a familia, como descrito nestas duas
frases: “ah, mudou a alimentagdo de todo mundo dentro de casa, né!” e “s6 que
comec¢amos uma alimentagao mais saudavel, mais frutas...”. O desejo dos familiares em
fazer algo pelo seu ente querido, leva a que as mudancas dos habitos alimentares sejam
consideradas uma recompensa positiva pelos cuidados desempenhados, pela
demonstracéo de afeto ao ajustarem suas refei¢des ao do familiar com cancer, pelo prazer
que os alimentos proporcionam, assim como 0s momentos agradaveis compartilhados *°,

Dessa maneira, a ingesta alimentar nao pode ser considerada apenas um meio de
sobrevivéncia, dado que estd relacionada a aspectos afetivos que proporcionam
experiéncias interpessoais de conforto, as quais ndo sdo mudadas quando um individuo é
ameacado por uma doenca grave .

As alteragdes alimentares sdo consideradas os medidores da doenga, tornando
preocupante conforme o seu agravamento . A ansiedade é um sintoma presente tanto
para os pacientes quanto para os seus cuidadores . Fato declarado por um paciente deste
estudo, ao dizer que “porque tu come salada, vocé se alimenta de salada, ai bate uma
ansiedade a mais”. Também foi demonstrada expectativa de contornar o fim de vida
através da mudanca de habitos alimentares.

Outro sintoma relatado foi a dor, que apds o seu controle, houve melhora da
ingesta alimentar, conforme declarado: “porque no momento em que ele estava em casa,
acho que devido a dor, ele ndo conseguia comer nada”. Ante o exposto, a profissional de
nutrigdo, assim como todos da equipe multiprofissional tem um papel fundamental em

aliviar a dor do paciente e do seu cuidador, proporcionando conforto em sua finitude 5.
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A fim de educar e orientar os familiares e seus cuidadores, os profissionais
da saude devem procurar compreender o significado que as alteracGes alimentares tém
para cada individuo 3.

Pergunta: Como vocé tem visto as mudancas ocorridas na aceitacéo, tolerancia,

preferéncias e habitos alimentares?

Paciente Cuidador

“Eu ndo sou muito de reclamar de nada, sabe? | “Ah, mudou a alimentagdo de todo mundo dentro de
Para mim, a Gnica coisa que mais me interessa é | casa, né! Foi mais frango, mais peixe, menos
ficar boa. Esse negdcio de emagrecer... | fritura... ruim, porque ndo alimenta né, o peixe vocé
emagreci, eu engordo de novo quando eu voltar | come agora ja fica com fome de novo. S6 que
a me alimentar direito eu engordo de novo.” | come¢camos uma alimentacdo mais saudével, mais
(Violeta) frutas... s6 que toda hora comendo.”

“Mudou, mudou bastante! Eu fico ansiosa para | “Nem tudo que a gente quer a gente tem né,
comer. [..] A sensacdo € que vocé sente um | infelizmente no caso dela é isso! Ela geralmente
pouquinho mais de fome, né. Porque tu come | gosta de comer carne de porco, gosta de comer
salada, vocé se alimenta de salada, ai bate uma | fritura e aqui realmente ¢ uma comida mais
ansiedade a mais.” (Margarida) saudavel, mais leve, que vai te proporcionar uma
forca ali e outra for¢a a ca.”

“Eu té achando que eu t6 seguindo! Eu t6 melhor | “Hoje a gente nota, ele ta magro, mas ele ja se
gragas a Deus!” (Orquidea) alimenta bem. Tem dia que ele se alimenta super
bem. No inicio ele ja tava emagrecendo muito e
ainda ndo comia nada, porque no momento em que
ele estava em casa, acho que devido a dor, ele nédo
conseguia comer nada.”

“Sim! [..] Depois do tratamento eu ndo comi | “Ele ficou comendo mais! Ele enjoou do suplemento,
frango, feijdo. Eu amo feijdo, colocar feijdo no | mas ele passou a comer mais coisa doce, ele gosta
prato, colocar uma pimentinha do reino no feijéo | mais de doce. Depois que ele adoeceu, apareceu
é bom, né?” (Girassol) mais coisas diferentes para ele comer, né. Porque
antigamente, ele ndo tinha essas coisas tudinho em
casa, igual vocés tém aqui no hospital, é tanta
comida que vocé nem da conta! [..] Eu acho que ele
come mais e ele gosta de comer, toda vida ele gostou
de comer, sabe? Mas agora eu acho que ele come
mais!”

Nos cuidados no fim de vida, a alimentacdo ainda € um assunto que gera
contradicBes, mitos e emogdes *2. Apds o diagnostico de cancer, alguns pacientes e
cuidadores buscaram na privacédo de alguns alimentos e/ou forma de preparo, expectativas
na possibilidade de retornar ao estado anterior a doenga, conforme declarado, “t6 tentando
buscar comer mais verduras, mudar minha alimentagdo completamente, principalmente
porque eu tenho cancer hoje, entendeu? Eu ndo posso estar comendo tudo, ndo posso estar

comendo gordura, essas coisas...” e “a expectativa € que ele continue assim, disposto a
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ta fazendo comida, ta inovando alguma coisa pra comer e que ele procure os alimentos
mais sadios para ele se alimentar, ndo tanta guloseima que ele gosta, sabe?”.

Em outra narrativa, a doenca poderia ser superada como um sintoma ou
comorbidade que teria a possibilidade de tratamento, pretendendo através da alimentagéo
recuperagéo do estado de saude, “eu espero que me ajude, né, para me recuperar e também
seja boa, que eu fique satisfeito, porque comer ¢ bom demais, né”.

Apenas um cuidador demonstrou compreensao sobre 0s objetivos nutricionais em
fim de vida, “para ajudar na quimioterapia! Porque a alimentagdo mais saudavel, mais
salide para a pessoa. SO que ai ndo deu certo, ai agora esta a la vonté”.

Em geral, os discursos dos pacientes e seus cuidadores foram 0s mesmos no
sentido de lutar para reverter o cancer em fim de vida. Estes participantes evidenciaram
uma falsa esperanca de que o ente querido possa melhorar sua condi¢do de vida,
compreendendo objetivos nutricionais irrealistas como: “realmente eu sé espero que ela
traga mais tempo para ela” e “entdo eu acredito nisso, no momento em que ele para de
comer, a gente sabe que vai vim a fraqueza. Vindo a fraqueza a doenga toma de conta e
tudo se torna mais rapido”.

A cultura influencia as praticas nutricionais, quanto as perspectivas e as
expectativas dos cuidadores dos pacientes em cuidados paliativos no final de vida *’. Em
geral, é importante estabelecer as condutas nutricionais conforme o desejo do paciente e
seus familiares, pois a decisdo pode estar fundamentada na cultura *2.

A alimentag&o por via oral torna-se mais eficaz quando o objetivo ¢ “o que gosta”
a0 invés de “o que ¢ certo ou de melhor valor nutricional”, sendo de competéncia do
profissional da salde, adequar os alimentos conforme a preferéncia e tolerancia do
paciente, a fim de manter a ingestao por via oral o maior tempo possivel *°.

Pergunta: Qual é a sua expectativa com a alimentacéo?

Paciente

Cuidador

“E.. porque quando a gente faz quimioterapia,
amiga, a gente nao sente vontade de comer nada,
absolutamente nada. A Unica coisa que vocé sente
é vontade de beber dgua!” (Violeta)

“Para ajudar na quimioterapia! Porque a
alimenta¢do mais saudavel, mais salde para a
pessoa. SO que ai ndo deu certo, ai agora esta a la

vonte".

“Ah, so beneficio! So beneficio, beneficio! A gente
quer ta com saude, né. Eu que tenho cancer, ne...
To tentando buscar comer mais verduras, mudar
minha alimentacdo completamente,
principalmente porque eu tenho céancer hoje,
entendeu? Eu n&o posso estar comendo tudo, ndo

“Realmente eu 56 espero que ela traga mais tempo
para ela, que realmente para mim duas coisas que
é super importante, quanto a alimentacdo e quanto
ela beber agua né. Realmente ela tem que se
alimentar para conseguir fazer o que ela tem que
fazer aqui né. Para mim a alimentacdo é uma
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posso estar comendo gordura, essas coisas...
Carne vermelha, eu evitei muita carne
vermelha. [...] Por que eu tirei da minha vida? Por
causa da minha doenca, ta entendendo? Eu tirei a
gordura da minha vida.” (Margarida)

coisa necessaria, até para ela aguentar esse
momento, porque realmente é uma doenca que vai
vim com for¢a, a cada dia ta vindo com for¢a.”

“Saude! Se o alimento é uma coisa que eu como e
t6 gostando, entdo pra mim é salde pra mim, que
da tudo certo! E o que eu td vendo é s6 a vontade
de comer e ta dando aquela alegria, ta dando tudo
certo no meu caminho.” (Orquidea)

“Ah, eu acho que deve melhorar o bem-estar dele,
né. Porque ja deu para notar nesses dias que ele
ja ta se alimentando melhor, ja deu uma notada
diferente nele, né. Criou até mais forca. [...] Entéo
eu acredito nisso, no momento em que ele para de
comer, a gente sabe que vai vim a fraqueza. Vindo
a fraqueza a doenca toma de conta e tudo se torna
mais rapido.”

“Eu espero que me ajude, né, para me recuperar e
também seja boa, que eu fique satisfeito, porque
comer é bom demais né.” (Girassol)

“E que ele continue com esse apetite e ndo falte
para ele, né. De forma nenhuma, nem aqui, nem
em casa. Porque em casa ele é do mesmo jeito, ele

gosta de ir para o fogado cozinhar comida, ele
gosta de cozinhar. [...] A expectativa é que ele
continue assim, disposto a ta fazendo comida, ta
inovando alguma coisa pra comer e que ele
procure os alimentos mais sadios para ele se
alimentar, ndo tanta guloseima que ele gosta,
sabe? Tem hora que a gente tem que ta pegando
no pé dele, pra ele ndo comprar tanta coiseira."”

Dada a complexidade do papel atribuido a alimentacdo em cuidados paliativos em
fim de vida, houve relatos controversos sobre a oferta da nutri¢cdo e hidratagéo artificial
(NHA) para os individuos desta pesquisa.

A alimentacdo por via oral sempre sera prioritaria, desde que os pacientes estejam
com o sistema digestdrio integro, condic@es clinicas favoraveis, aceitem a via e desejem
se alimentar. Como alternativa para 0s pacientes que ndo estdo aptos a se alimentarem
por via oral, pode ser ofertada a Terapia Nutricional Enteral (TNE) ou a Terapia
Nutricional Parenteral (TNP) como via exclusiva de alimentagdo ou complemento 4.

Decidir entre iniciar ou ndo a NHA, é um dilema ético que envolve o0s principios
da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e a justica "*. Estes principios apoiam os
direitos dos pacientes em optar ou questionar seu tratamento 2. Caso 0 paciente decida
por ndo receber a NHA, sua vontade deve ser respeitada por todos a sua volta, como 0s
profissionais da equipe e seus familiares, de acordo com o principio da autonomia ’.

Apenas para um paciente a NHA significou ser benéfica, “sim! Porque traz um
beneficio né. Porque vai ta vindo alimento para mim, eu sei que vocés ja coloca no tanto
certo, para vim na hora certa, entdo traz muito beneficio”. Visivelmente para este

paciente, tal medida é importante, pois se as necessidades nutricionais forem atingidas,
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mesmo que seja momentaneamente °, podera proporcionar conforto fisico e emocional.
Uma vez que a alimentagdo esta relacionada a vida *°.

O medo da morte por inanicao, fortalecido pela aparéncia caquética, muitas vezes
causa sofrimento emocional, “porque se eu nao tiver comendo, eu s6 vou perder peso né.
Entdo, tem que pelo menos manter ou ganhar mais”. Isso incentiva a decisdo pela NHA
mesmo encontrando-se em fim de vida %,

Dois cuidadores relataram que eram significativamente mais propensos a pensar
que a NHA ndo traz beneficios. Considerando que pode prolongar o sofrimento, além de
prolongar a vida do paciente *. Conforme as afirmagdes: “realmente, é s6 prolongar a
vida dela. Eu quero que ela viva bastante, mas para mim é uma situagdo que a gente sO
estd atrasando o que ta vindo né, que é o falecimento da pessoa” e “se for para chegar o
momento dela eu quero que chegue, que ela va em paz, sem muita coisa né”. Estes
familiares demonstraram compreender o processo de morrer como parte natural da vida.
Isso sugere que estes cuidadores pensaram de algum modo sobre os beneficios e o0s
maleficios relacionados a essas intervencGes nutricionais.

Porém, os outros cuidadores consideraram estas medidas benéficas. Nao so6 pelo
papel fisioldgico que a alimentacdo possui, mas como uma forma de demonstrar cuidado
25 “Ey acredito! Se chegar no ponto da pessoa ndo ta se alimentando nada, nada, nada. ..
1sso ai vai dar uma garantia de alimento, né. Querendo ou ndo € um alimento” e “entdo
assim, se precisar, com certeza vai trazer bons beneficios para ele, tanto a nasoenteral,
como a gastro. Vai ser de grande ajuda, né. E importante manter a alimentagdo dele”,
considerando tais recursos como parte de uma luta contra o cancer, projetando as suas
crencas e expectativas pessoais .

Entretanto, para um cuidador, a NHA foi fonte de davidas, pois apesar de ndo
acreditar que traz beneficio, gostaria que tais medidas fossem meios de alimentacéo,
mesmo que contraria a vontade do paciente. Porém, procedimentos e decisdes contrarias
ao do paciente sdo consideradas violagdo a dignidade do individuo °. Nestes casos de
opiniBes conflitantes, é importante acompanhar com respeito ambas as partes, a fim de
promover uma comunicacdo empdtica, elucidacdo de mitos e esclarecer as reais
necessidades do paciente “°,

Apesar de um paciente e metade dos cuidadores terem citado motivos
aparentemente l6gicos e racionais para continuar a alimentacdo via TNE no final de vida,
é fundamental ter um olhar voltado para os aspectos sociais, psicoldgicos e emocionais

que contribuem para tal deciséo 8.
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Portanto, para os outros pacientes, NHA pode ndo ser considerada uma medida
adequada, “para mim, ndo tem serventia nenhuma porque eles acabam de comer e estao

LB AT

morrendo de fome, ai eu ndo sei”’, “além de ndo trazer beneficio, eu acho um desconforto
dentro do nariz, eu acho meio desconfortavel” e “pra mim eu acho que é ruim! Porque
acho um negocio muito ruim comer pelo nariz!”.

Em pacientes em fim de vida, a NHA ndo oferece melhora do prognostico e do
estado nutricional 14>193% Um estudo de coorte retrospectivo que analisou 238 pacientes
nas ultimas 48 horas de vida, concluiu que a NHA ndo melhorou os sintomas e/ou a
sobrevida '°. Uma diretriz reforcou que impor a TNE ou TNP pode ser considerado uma
medida futil, além de ndo contribuir com o alivio de sintomas ou reverter o quadro . O
objetivo torna-se a amenizar o sofrimento e os sintomas, promovendo uma melhor
qualidade de vida ’.

Entende-se que pacientes em fim de vida, necessitam de quantidades minimas de
hidratacdo e alimento a fim de saciar a sede e a fome. Pequenas quantidades de alimento
e aporte hidrico podem satisfazer o paciente. Sendo recomendado de 500 ml a 1000 mi
de hidratacéo ao dia 34, Apesar disso, a suspensdo ou a diminui¢io da NHA n3o sera a
causa do Obito do paciente e sim a doenca de base *.

Quando o paciente ndo estiver em condicdes de decidir pelo seu tratamento, como
em casos de coma, confusdo mental, rebaixamento do nivel de consciéncia ou sedacao,
os profissionais da saude juntamente com os familiares, devem tracar a melhor conduta a
ser adotada "°.

Pergunta: No seu ponto de vista, a nutricdo e hidratacéo artificiais (sonda naso

enteral e gastrostomia) trariam beneficios?

Paciente

Cuidador

“Ndo! Eu acho que eu ndo queria (visos). Acho que eu
ndo queria! Ah... ndo sei... Eu cuidei da minha mde
dois anos comendo pelo nariz [...] para mim, ndo tem
serventia nenhuma porque eles acabam de comer e
estdo morrendo de fome, ai eu ndo sei.” (Violeta)

“Beneficio nenhum, mas se for necessario tem
que ser feito!l Porque ela falou que ndo
queria, ja deixou bem claro até para a equipe
médica, ndo queria ser entubada, ndo queria
levar choque. Ela falou que s6 iria prolongar
o sofrimento dela.”

“Fu ndo pensei na possibilidade, tenho medo! Por isso
eu aceitei comer mesmo se eu nao quisesse, entendeu?
Eu vou comer pra ficar boa! E verdade, eu vou comer
para ficar boa para sair daqui e eu ndo quero botar
sonda! Eu acho que ndo traz beneficio! E eu acho que é
um desconforto, entendeu? Além de ndo trazer

“Realmente, é so prolongar a vida dela. Eu
quero que ela viva bastante, mas para mim é
uma situacdo que a gente so esté atrasando o
que td vindo né, que é o falecimento da
pessoa. [...] S6 sei que eu ndo gostaria de jeito
nenhum né. Se for para chegar o momento
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beneficio, eu acho um desconforto dentro do nariz, eu
acho meio desconfortavel.” (Margarida)

dela eu quero que chegue, que ela va em paz,
sem muita coisa né.”’

“Pra mim eu acho que é ruim! Porque acho um negocio
muito ruim comer pelo nariz! Eu ndo sei se vai ter o
mesmo gosto da comida que a gente mastiga. Eu acho
que é ruim pra mim!” (Orquidea)

“Eu acredito! Se chegar no ponto da pessoa
ndo ta se alimentando nada, nada, nada...
isso ai vai dar uma garantia de alimento, né.
Querendo ou ndo é um alimento.”

“Sim! Porque traz um beneficio né. Porque vai td vindo
alimento para mim, eu sei que vocés ja coloca no tanto

“Na verdade, ndo! Assim, seria algo bom
porgue no momento da necessidade dele, vai

ser uma coisa boa, né! [...] Entdo assim, se
precisar, com certeza vai trazer bons
beneficios para ele, tanto a nasoenteral, como
a gastro. Vai ser de grande ajuda, né. E
importante manter a alimentagdo dele.”

certo, para vim na hora certa, entdo traz muito
beneficio. Porque se eu n&o tiver comendo, eu s6 vou
perder peso né. Entdo, tem que pelo menos manter ou
ganhar mais.” (Girassol)

3.2.5 Transparéncia profissional

A comunicacdo adequada de forma verbal, pode ser considerada uma medida
terapéutica eficaz, funda uma das bases dos cuidados paliativos, além de fortalecer o
relacionamento interpessoal e estabelecer uma relacdo de confianca entre o paciente, 0s
profissionais de satide e a familia e/ou cuidador .

Em comum concordancia, todos os participantes afirmaram que a transparéncia
profissional foi adequada de acordo com as suas expectativas, “a equipe daqui é excelente,

") [13
M

eles sdo nota 10, “muito honestos comigo em relagao a tudo eles sdo bem claros, ndo
escondem nada!”, “sim! Eles sdo bem claros, né” e “sim! Uma coisa que eu ndo tenho
que reclamar desse hospital € a questao de informagao, porque eles sao realmente diretos”.
Além de abranger aspectos emocionais, “0 que mais motivou a recuperacao da minha
doenca foi 0 amor! O amor que eles me deram, todo mundo me deu amor aqui sabe?” ¢
“eles perguntam se estou gostando da comida, se eu me sinto bem”.

E importante que os pacientes-cuidadores possam ser esclarecidos sobre o impacto
que a doenca causa no estado nutricional ¢, O nutricionista € um dos profissionais da
equipe responsavel por prestar informacdes e esclarecimentos sobre o tratamento
nutricional ao paciente e seus familiares, de forma simples e objetiva 141%3°, Desse modo,
deve haver uma habilidade verbal, sendo tdo importante quanto os conhecimentos
técnicos 2630,

Pergunta: Os profissionais da saude compartilham o estado nutricional de forma

transparente?
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Paciente

Cuidador

Tudo! Tudo! A equipe daqui é excelente, eles sdo nota
10. Eu nunca fiquei internada, € a primeira vez que eu
fiquei aqui. Chorei para caramba quando eu estava l&
na UPA e eles disseram que eu iria ser transferida

“Bem claros! Ndo esconde nada, tudo bem
claro, tudo bem explicado, no final ainda
pergunta “mais alguma coisa, quer perguntar
alguma coisa, ficou bem esclarecido?”. Eles

para ca, eu falei: pronto, eu estou morta! Mas aqui,
guando a gente chega aqui as coisas sdo totalmente
diferentes, uma equipe muito boa, pessoas muito
educadas, que eu acho que é isso que 0 paciente
precisa, de carinho, atengdo... ndo é so remédio, né?
(Violeta)

sdo bem claros, ndo escondem nada!”

“Sim! Uma coisa que eu ndo tenho que
reclamar desse hospital é a questdo de
informacdo, porque eles sdo realmente
diretos.”

“Muito honestos comigo em relagdo a tudo! Aqui o
pessoal é amigo, o pessoal é verdadeiro, entendeu? O
gue mais motivou a recuperacdo da minha doenca foi
0 amor! O amor que eles me deram, todo mundo me
deu amor aqui sabe? Desde o faxineiro, da pessoa que
faz faxina, desde a pessoa que serve o almoco, todo
mundo tem carinho por mim aqui, entendeu? Da uma
palavra de amor, de carinho...” (Margarida)

s

“Eles perguntam se estou gostando da comida, se eu | “Sim! Eles sao bem claros, né.’
me sinto bem, se eu td6 achando melhor, eu disse que
sim porque aqui eu té6 melhor do que la em casa!”

(Orquidea)

“Sim! Sim!” (Girassol) “Os hospitais que ele andou falou, né.”

3.2.6 Complemento de Frases

O complemento de frases foi outro instrumento utilizado na pesquisa, no qual 0s
participantes se expressaram, com base no que é importante diante das situagdes vividas,
memorando emocdes e reflexdes diferentes.

Este instrumento aprofunda temas que ndo foram abordados na entrevista
convencional. Os complementos foram compostos pelas frases: Vocé tem fome de;
Comer motiva a; Sentido da vida; Meu Sonho; Desejo; O que me faz ficar de pé e
Qualidade de vida.

Referente a frase “vocé tem fome de”, a ideia central foi o alimento ou o ato de
alimentar-se. Apenas um participante relatou a frase associada a saude, destoando do seu
par da pesquisa. O complemento da frase “comer motiva a”, trouxe respostas distintas
entre os pares. Em geral, a motivacdo em viver, alimentar-se para ficar bem e ser saudavel,
trouxe experiéncias impares, conforme a vivéncia e a expectativa de cada participante.

O “sentido da vida” foi retratado pelo lago familiar, assim como a satde. Para um
paciente, o complemento dessa frase foi dificil, envolvendo aspectos psicolédgicos e
emocionais. Aos risos timidos, sua primeira resposta relacionada ao sentido da vida foi

“ndo morrer”, o que demonstrou expectativa € ao mesmo tempo frustragdao pelo quadro

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.9, n.3, p. 11142-11169, mar., 2023



Brazilian Journal of Development | 11163
ISSN: 2525-8761

clinico em que se encontrava devido ao diagnoéstico de cancer em fim de vida. Em
geral, a frase “meu sonho” teve o mesmo sentido para trés pacientes. Estes participantes
destacaram o desejo de “viver intensamente”, vencer o cancer através da fé em Deus e
“ficar livre dessa doenga”. Nao se sabe o nivel de entendimento e conhecimento que estes
pacientes tém sobre o diagndstico e estagio da doenga. Contudo, essas afirmacfes podem
ser o meio de enfrentamento, ndo deixando de lado o raciocinio do estado clinico atual.

Ja a frase “desejo”, trouxe um complemento diferente para cada participante,
demonstrando a individualidade de cada individuo. Referente as frases “o que me faz ficar
de pé¢” e “qualidade de vida”, a familia, a satide e a espiritualidade se fizeram presente em
grande parte dos complementos.

Este instrumento comprova que cada paciente deve ser tratado em sua
individualidade com empatia, respeitando sua autonomia, crencas, desejos, emogdes, pois
cada individuo possui reflexdes diferentes. Quando um familiar cuidador decide pelo seu
ente querido, suas proprias vivéncias podem estar sendo colocadas sobre um individuo
que possui um universo individual criado ao longo de suas proprias vivéncias e escolhas.
Se colocar no lugar do outro pode ser uma ferramenta fundamental. Através dela,
esclarecemos toda a situacdo vivenciada pelos seus entes queridos, compreendendo seu
ponto de vista e suas vivéncias. E abrir mio temporariamente de suas proprias

experiéncias e reflexdes, a fim de enxergar sob a 6tica do outro #2,

Tabela 2. Complemento de frases dos pacientes e seus cuidadores.

Frase Paciente Cuidador
Hoje eu td com vontade de comer, sabe  Tudo! Eu gosto de comer tudo!
Vocé tem fome de ... 0 que mesmo? Sorvete de cupuacgu, mas Minha fome é de tudo, eu gosto de
ndo posso! (Violeta) comer tudo!
Frutas! (Margarida) De saude.

Eu tenho fome igual um heroi, eu quero

comer! (Orquidea) Comidat
De comida... (Girassol) Comer!
Viver, né? SO para viver mesmo, a
Comer motiva a ... gente tem que comer para viver. A s6 comer mais!
(Violeta)
A ser saudavel! (Margarida) Viver!
Alegrial E bom,_ eu gosto de comer! A ficar bem.
(Girassol)
Sentido da vida ... Amar os meus netos! (Violeta) Familia! Para mim a familia é tudo!
Saude! (Margarida) Ser intenso.

Sentido da vida? N&o morrer (risos). E,
sei la... o sentido da vida é... ¢é
complicado perguntar qual o Viver da melhor forma possivel.
significado da vida para
mim. (Girassol)
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Olha minha filha, eu acho que ja
realizei todos. Eu sonhava em ter netos
e meu filho me deu dois, um casal.
Entdo, estou realizada! (Violeta)
Viver intensamente! Viver bastante,
viver intensamente! (Margarida)
Ah, meu sonho é ter essa vida que eu
tenho! Alegria! N&o é por causa que eu
t6 com essa doenca que eu tenho medo
ndo! Eu sei que Deus vai me ajudar que
eu vou vencer e tudo bem. (Orquidea)
Meu sonho é ficar livre dessa doenca!
(risos) Meu sonho. .. E! E esse sonho
mesmo... (Girassol)
Desejo... Agora é ficar boa, com saude! (Violeta) Ficar milionario!

Ter meu neto sé para mim. Adotar o ,
. . Saude!
meu neto para mim. (Margarida)
Um desejo é eu ver meus netos, minha
familia tudo em paz, assim de boa!

Meu Sonho... Ficar milionario!

Nenhum!

Chegar aonde a gente quer
conquistar.

E ter minha familia toda bem. Meu
sonho é ver todos nés com saude.

Que tudo fique bem, né, em relacdo

. ao meu pai.
(Orquidea)
Desejo de menina, aquela banda la Que o que existe de melhor se
(risos). (Girassol) realize.
Lutar para ficar boa para poder ver 0s Meus filhos. Faco toda a correria
O que me faz ficar de pé... meus netos crescerem com saude! por eles, tudo é por eles, por minha
(Violeta) mae, pela familia né.

Saude! Tem que ter salde para ficar de . x

Minha mée!

pé, sendo a gente ndo fica! (Margarida)
E curtir a vida mesmo, do jeito que esta
curtindo e t& de boa! E eu t6 em Deus, que nos dé forgas, né!
pé! (Orquidea)
Uai, porque € bom viver, ¢ agradavel,
né? (Girassol)
E ter sadde! Eu acho que se a gente
tiver salde, a gente tem tudo! Porque a

E Deus que me faz ficar de pé!

E a familia da pessoa de novo. Eu

Qualidade de vida... satide & a coisa mais importante que a acho que vocé sem familia néo é
s , . nada!
gente tem na vida, é a saude! (Violeta)
Alimentagdo boa! Alimentagdo... tem
coisa melhor no mundo que .
. N g . Familia!
alimentacdo boa? Para vocé ficar de pé!
(Margarida)
Ah... qualidade de vida é ver todo Aldo importante
mundo alegre. (Orquidea) goimp '
E... qualidade de vida, eu acho que a E colocar Deus em primeiro lucar!
pessoa ndo ter comorbidade. (Girassol) P gar:
4 CONCLUSAO

Quando os cuidados curativos ndo sdo mais possiveis, 0 objetivo e a filosofia de
cuidado tornam-se o alivio do sofrimento do paciente e seu cuidador. A alimentacdo
revela-se como algo fundamental para (sobre)viver e para continuar enfrentando o cancer.
O ato de alimentar-se esta relacionado a vida com saude, porem, nos CP em fim de vida
a sua importancia é resinificada.

O céncer tem um grande impacto sobre a compreensdo da alimentagdo e as

dimensGes atribuidas. De modo geral, observou-se neste estudo que o alimento possui
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significados distintos para cada ser humano, mas h4 em comum a importancia fisica,
emocional e socioldgica.

Em comum, houve o sentido de lutar para reverter o cancer em fim de vida, atraves
da alimentacdo. Alguns pacientes-cuidadores associaram a alimentacdo com a salde e
comumente relataram mais interesse em uma alimentacdo saudével, o que levou a
mudancas de habitos ndo sé do paciente, mas de toda a familia.

Em comum concordancia, os profissionais que atuam no HAB foram prestigiados
por todos os participantes desta pesquisa. O nutricionista € um dos profissionais da equipe
responsavel por prestar informacdes e esclarecimentos sobre o tratamento nutricional ao
paciente e seus familiares, de forma simples e objetiva.

Conclui-se que os resultados obtidos podem ser diferentes em outro contexto e
com uma amostra maior de participantes, especialmente no que diz respeito a abordagem
qualitativa. Para mais, € necessario compreender o significado que outros aspectos

relacionados a alimentacdo apresentam.
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