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Representacoes sociais sobre cuidados
paliativos e alimentacdo entre pacientes com
cdncer avancado

Social representations of palliative care and nutrition
among patients with advanced cancer

Resumo

Introdugdo: A transicdo da modalidade de assisténcia para cuidados paliativos
pode gerar conflitos, e o estudo das representac8es sociais sobre cuidados
paliativos e alimentacdo embasa as considera¢Bes desta pesquisa. Objetivo:
Compreender as representa¢des sociais compartilhadas sobre cuidados
paliativos e alimentagdo entre pacientes com cancer avangado. Método: Trata-
se de uma pesquisa qualitativa do tipo exploratoria e descritiva, adotando a
Teoria das Representa¢des Sociais em que foi utilizada a Técnica de
Associagdo Livre de Palavras. Os dados foram analisados pelo software EVOC,
destacando palavras centrais e periféricas. Resultados: A andlise das
evocacgles destacou "controle de sintomas" como principal evocagdo nos
cuidados paliativos, seguida por "cuidado" e "tratamento"; “qualidade de vida"
também foi mencionada, embora por menos pacientes. Sobre alimentacao,
"alimentagdo saudavel" e "saude" foram centrais, enquanto "prazer" e "boa"
refletiram a relagdo dos participantes com a comida. Concluséo: Os limites na
compreensdo sobre o termo “cuidados paliativos” revelam desafios na
comunicagdo, quando a transi¢do do cuidado é percebida como momento
Unico, sendo o foco transferido da cura para o manejo de sintomas, conforto
e qualidade de vida. Paralelamente, o cuidado alimentar individualizado é
fundamental para preservar a identidade sociocultural do paciente.

Palavras-chave: Representac¢do Social. Cuidados Paliativos. Dieta. Qualidade
de Vida. Saude.

Abstract

Introduction: The transition from the curative care to palliative care can
generate conflicts, and the study of social representations about palliative
care and nutrition supports the considerations of our investigation. Objective:
To understand the shared social representations about palliative care and
nutrition among patients with advanced cancer. Method: This is a qualitative
exploratory and descriptive research, adopting the Theory of Social
Representations in which the Free Word Association Technique was used. The
data were analyzed using the EVOC software, highlighting central and
peripheral words. Results: The analysis of the evocations highlighted


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://orcid.org/0000-0002-3354-4229
https://orcid.org/0009-0003-7967-084X
https://orcid.org/0000-0002-9081-3501
https://orcid.org/0000-0002-9149-1639
https://orcid.org/0000-0002-7702-1841
https://ror.org/055n68305
https://ror.org/0198v2949
https://ror.org/055n68305
https://ror.org/02ggt9460

DEMETRA

"symptom control" as the main evocation in palliative care, followed by "care"
and "treatment"; "quality of life" was also mentioned, although by fewer
patients. Regarding food, "healthy eating" and "health" were central, while
"pleasure" and "good" reflected the participants' association with food.
Conclusion: The limits in understanding the term “palliative care” reveal
challenges in communication, when the transition of care is perceived as a
unigue moment, with the focus shifting from cure to symptom management,
comfort and quality of life. At the same time, individualized nutritional care is
essential to preserve the patient's sociocultural identity.

Keywords: Social Representation. Palliative Care. Diet. Quality of Life. Health.
Health.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos, segundo a Organizacdo Mundial da Salde,' compreendem a assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar, objetivando a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencdo e alivio do sofrimento,
identificacdo precoce e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais. Deste
modo, o cenario ideal envolveria a implementacdo de cuidados paliativos desde o diagndstico da doenca,
conforme definido em seu conceito, visando proporcionar melhor qualidade de vida, livre de angustias,
centrando-se na pessoa e desviando o foco da doenca.'?

Neste estudo, abordamos a pratica especifica de oferecer cuidados paliativos oncoldgicos exclusivos
somente apds a constatacdo de que ndo ha mais possibilidade de tratamento modificador do curso do
cancer. Nesse momento, ocorre a transicao do cuidado com objetivo de cura para a proposta paliativa, o
que exige a transferéncia entre as unidades hospitalares do campo de pesquisa. Isso torna mais evidente a
ligacdo entre os cuidados paliativos e a trajetdria final da doenca. Sera que essa transicdo de modalidade de
assisténcia para os cuidados paliativos pode gerar conflitos? Cabe aqui destacar que existem outras
possibilidades de oferta desse tipo de cuidado integrado.

No Brasil, a atengdo aos cuidados paliativos aumenta, refletindo-se na criagdo de servicos especializados. Além
disso, movimentos mais recentes neste campo tém-se esforcado para desmistificar a ideia de cuidados paliativos s
devemn ser empregados quando o paciente estiver em condicdo de terminalidade, devendo ser ofertados de forma
precoce desde o diagndstico. Contudo, a atengdo para a qualidade no final da vida e a disponibilidade de servicos ainda
sdo indipientes, por isso necessitam doreconhedmento de Nossos governantes e da conscientizacdo de nossa sociedade,
a fim de buscar uma oferta universal e melhorias nesse tipo de cuidado.

A abordagem holistica torna essencial uma equipe interprofissional, envolvendo médicos, enfermeiros e técnicos
de enfermagem, assistentes sodiais, psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, farmacéuticos, terapeutas ocupacionais,
assistentes espirituais de carater ecuménico ou da religido escolhida pelo paciente.® Dessa forma, a abordagem paliativa
no cuidado busca melhorar a qualidade de vida dos pacientes, priorizando o manejo da dor e o alivio de sintomas. Vale
ressaltar, ainda, que apesar de aimplementacdo dos cuidados paliativos poder gerar conflitos especialmente relacionados
amudanca no tipo de assisténcia prestada e a participacao ativa da familia,* quando se faz uma transicdo bem conduzida,
o risco de conflitos pode ser reduzido significativamente, sendo inclusive um alvo desta abordagem.

As alteracBes alimentares em pacientes com cancer avancado, devido a fisiopatologia ou efeitos
colaterais, apresentam desafios como nauseas e perda de peso. Nesse sentido, os objetivos da alimentagdo
nos cuidados paliativos visa proporcionar conforto e manter a qualidade de vida, muitas vezes com
significados culturais para o paciente, de acordo com o diagndstico clinico e o momento em que o paciente
se encontra na trajetéria do processo da doenca.”

Portanto, a filosofia dos cuidados paliativos reconhece a complexidade dos significados da alimentacdo
e 0s impactos para pacientes e cuidadores, uma vez que questdes alimentares na finitude humana geram
divergéncias, envolvendo aspectos simbdlicos, crencas e rituais, pois comer vai além da nutricdo, sendo
também um ato social e cultural.® Assim, o objetivo deste estudo foi compreender as representacdes sociais
compartilhadas sobre cuidados paliativos e alimentacdo entre pacientes com cancer avangado.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratéria e descritiva, baseada na Teoria das Representacdes
Sociais (TRS), realizada em um hospital de cuidados paliativos oncoldgicos exclusivos no Rio de Janeiro.
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Todos os pacientes atendidos na unidade de cuidados paliativos exclusivos de um instituto de
oncologia chegam transferidos de outras trés unidades assistenciais da instituicdo, a partir do atendimento
realizado pelo posto avancado. Este setor corresponde a ambulatérios localizados nas unidades de origem,
coordenados por enfermeiras especializadas em cuidados paliativos oncoldgicos que fardo a avaliacdo dos
pacientes encaminhados aos cuidados paliativos exclusivos e a escolha da modalidade assistencial em que
dardo seguimento (internacdo hospitalar, ambulatério ou atendimento domiciliar). A admissdo consiste
apenas de pacientes com cancer em fase avancada, sem possibilidade de tratamento oncolégico curativo
(cirurgia, radioterapia, quimioterapia e hormonioterapia), com idade superior a 16 anos, que aceitem a
transferéncia e assinem pessoalmente, ou através de um familiar, o termo de adesdo aos cuidados paliativos.

Apds a transferéncia entre unidades, os participantes foram recrutados para participar deste estudo,
sendo a amostra composta de pacientes adultos com cancer avancado. Foram realizadas entrevistas
presenciais e audiogravadas, no periodo de marco a julho de 2023. Os critérios para selecdo incluiram
pacientes com idade maior ou igual a 18 anos, de ambos 0s sexos, diagnosticados com tumores malignos
em estagio avancado independentemente da localizacdo, IUcidos e orientados, capazes de se comunicar
verbalmente. Foram excluidos pacientes com déficits cognitivos, em uso de nutricao enteral via cateter ou
ostomias, ndo alfabetizados e com rebaixamento do nivel de consciéncia. O nUmero elevado de participantes
excluidos do estudo deveu-se a diversos fatores como desorientacdo, letargia, confusdo mental, por ja ser
acompanhado pela assisténcia domiciliar da instituicdo ou ndo estar em sua primeira interna¢do na unidade.

Os dados foram coletados a partir da Técnica de Associagdo Livre de Palavras (TALP). A TALP é um
instrumento de pesquisa que se apoia num repertério conceitual no que concerne ao tipo de investigacdo
aberta, permitindo evidenciar, face a diferentes estimulos, universos semanticos através da saliéncia dos
universos comuns de palavras. O instrumento estrutura-se, assim, na evoca¢do das respostas dadas a partir
de estimulos indutores. Os termos indutores devem ser previamente definidos em funcdo do objeto
representacional, levando em consideragdo também as caracteristicas da amostra ou sujeitos da pesquisa
que serdo entrevistados.

Assim, o teste pode ser constituido de um ou varios estimulos indutores escolhidos de acordo com os
critérios de saliéncia e de coeréncia com os objetos da pesquisa. A questdo padronizada para aplicacdo da
técnica consiste em solicitar ao entrevistado: “Se eu lhe digo “X”, 0 que vem a sua mente? Dé-me “X" palavras,
que para vocé, caracterizam "X".”®

Os termos indutores utilizados foram “cuidados paliativos” e “alimentacdo”. Apds a apresentagdo do
termo indutor, foi solicitado que o entrevistado falasse trés palavras ou expressdes que vinham a sua mente
e gque enumerasse cada uma de acordo com uma ordem de importancia, pois estudos mais recentes
sugerem a substituicdo do critério de “ranking de apari¢ao” pelo critério “ranking de importancia”, resultado
da hierarquizacdo efetuada pelo sujeito.’

Os dados da TALP foram processados usando o software EVOC, que realiza analises estatisticas para
avaliar a frequéncia e a posicdo das palavras na sequéncia evocada, resultando na estimativa da Ordem
Média de Evocacdo (OME)."0™

Definiu-se para a entrada das evoca¢8es no quadro de andlise de quatro quadrantes de Verges o valor
acumulado em torno de 50% do total das palavras evocadas. As quatro casas salientam as zonas periféricas
(primeira e segunda periferias), a zona de contraste e a de centralidade, tendo em vista a combinag¢do das
frequéncias e de cada termo evocado. A tendéncia central é expressa pela mediana das evocacdes admitidas
no quadro, enquanto para o valor hierarquico (rang) da OME é calculada a média de suas médias
ponderadas."
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Dados secundarios foram preenchidos no questiondrio para caracterizacdo clinica e sociodemografica
do paciente (idade, sexo, capacidade funcional, diagndstico, tratamentos anteriores, metastases, sintomas e
prescricdo de dieta). Esses dados foram analisados por estatistica descritiva simples, utilizando o programa
Microsoft Excel®.

Todos os pacientes aceitaram participar voluntariamente do estudo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, apés aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio, sob o
CAAE nUmero 66500223.3.0000.5274.

RESULTADOS

Dos 91 pacientes transferidos das unidades assistenciais de origem para a unidade de cuidados
paliativos exclusivos no periodo analisado, 39 foram excluidos, conforme os critérios do estudo. Portanto,
fizeram parte da pesquisa 52 pacientes.

Sobre a caracterizagdo da amostra, 59,6% tinham idade entre 20 e 59 anos e 67,3% eram do sexo
feminino. Na consulta do respectivo posto avancado, 61,5% dos pacientes ndo estavam presentes. Em
relagdo ao diagndstico, os sitios tumorais ginecoldgicos (25%) e gastrointestinais (25%) foram
predominantes. Cerca de 50% tiveram metastase peritoneal ou gastrointestinal. Conforme a escala de
Karnofsky Performance Status (KPS) para capacidade funcional, 42,3% tinham KPS de 40% e 38,4%
apresentaram KPS de 30%. Dentre os pacientes entrevistados, 48,2% apresentaram de trés a quatro
sintomas gastrointestinais e 34,6% estavam recebendo dieta via oral liquida completa (Tabela 1).

Tabela 1. Perfil dos pacientes com cancer avancado entrevistados (n=52). Rio de Janeiro-R], 2023.

Variadveis n (%)
Idade (anos)

20 a 59 anos 31 (59,6%)
> 60 anos 21 (40,4%)
Sexo

Feminino 35 (67,3%)
Masculino 17 (32,7%)

Posto avangado realizado com paciente

sim 20 (38,5%)
nao 32 (61,5%)
Diagndstico

Céancer de mama 12 (23,0%)
Cancer gastrointestinal 13 (25,0%)
Cancer ginecolégico 13 (25,0%)
Cancer de prostata 4(7,7%)
Melanomas 3 (5,8%)
Outros sitios tumorais (pulmao, tecido ésseo- 7 (13,5%)

conjuntivo, cabeca e pescoco, neuroldgico)

Presenca de metdstase peritoneal ou Gl
Sim 26 (50,0%)
Ndo 26 (50,0%)
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Tabela 1. Perfil dos pacientes com cancer avancado entrevistados (n=52). Rio de Janeiro-RJ, 2023.(cont)

Variaveis n (%)
Karnofsky performance status (KPS)

30% 20 (38,4%)
40% 22 (42,3%)
50% 10 (19,3%)

NUmero de sintomas gastrointestinais

Nenhum sintoma 2 (3,8%)
1 a 2 sintomas 23 (44,2%)
3 a4 sintomas 25 (48,2%)
5 ou mais sintomas 2 (3,8%)

Consisténcia da dieta oral

Dieta de conforto 7 (13,5%)
Liquida completa 18 (34,6%)
Semiliquida 3 (5,8%)
Pastosa 8 (15,4%)
Branda ou normal 16 (30,9%)

Fonte: elaborag¢do prépria.

A analise da evocagdo do termo indutor “cuidados paliativos” gerou o quadro de quatro casas, em que
podem ser observadas sua construcdo e a organizacao representacional. Os conceitos referentes a cada
zona estdo na Figura 1.

Figura 1. Quadrante de Vergés do termo indutor cuidados paliativos para pacientes com
cancer avancado.
RANG < 1,90 RANG =1,90
Centralidade Freq OME |1* Periferia Freq OME
Freq = 8 |controle-de-sintomas 10 1,70 |cuidado 19 221
tratamento 11 2,00
RANG < 1,90 RANG =1,90
Zona de Contraste Freq OME |22 Periferia Freq OME
gualidade-vida 7 1,71 |sem-cura 5 3,00
Freq [salde 6 1,50
=5e < 8|conforto 5 1,60
atencéo 5 1,80
superficial 5 1,60

RANG: valor hierarquico; OME: ordem média de evocagdo.

A caracterizacdo das evocagdes livres, segundo a proposta de Verges (Figura 1) para o termo indutor
“cuidados paliativos”, ressalta no quadrante superior esquerdo o termo “controle de sintomas” como
evocacdo central, sendo entendido como elemento relacionado a significacdo basica dos cuidados paliativos
para os sujeitos entrevistados.
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No quadrante superior direito (primeira periferia), localizam-se as evoca¢des mais frequentes e com
uma ordem de evocagdo maior também, sendo os termos “cuidado” citado 19 vezes (rang 2,21) e
“tratamento” 11 vezes (rang 2,00), remetendo a ideia dos cuidados paliativos como uma nova forma de
cuidado e tratamento possivel na doenca avancada. Estes foram caracterizados como elementos periféricos
mais pertinentes a representacdo.

No terceiro quadrante (inferior esquerdo), estdo localizadas as evocacBes menos frequentes e com
menor ordem de evocacgdo, sendo termos considerados relevantes para um menor grupo de participantes.
Neste estudo, foram observados os termos “qualidade de vida", “saude”, “conforto”, “atencdo” e “superficial”
na zona de contraste. Dentre esses termos, “qualidade de vida" apresentou maior frequéncia.

Por fim, no quarto quadrante (inferior direito), localizam-se as evoca¢8es de menor frequéncia, porém
consideradas relevantes pelos participantes do estudo, uma vez que sdo evocadas sem hesitacdo, com maior
ordem de evocacdo. O termo em destaque foi “sem cura”, sendo este contrastante com a primeira periferia.

Ao explorar as periferias e a zona de contraste em funcdo das caracteristicas dos cuidados paliativos,
“superficial” e “sem cura” foram termos com evocacdes conflitantes que caracterizam um subgrupo
especifico de pacientes que divergiram de um discurso bastante reificado pela maioria dos entrevistados.

Os termos “controle de sintomas”, “tratamento”, “qualidade de vida” e “salde” compartilham
semelhanca semantica. Da mesma forma, os termos “cuidado”, “conforto” e “atenc¢do” foram enfatizados

|H

como expressdes similares. Por Ultimo, os termos “sem cura” e “superficial” foram ressaltados como sendo
de igual importancia. Assim, todas essas palavras buscam caracterizar o conceito indutor de cuidados

paliativos para pacientes com cancer avancado.

A andlise da evocacdo do termo indutor “alimentagdo” gerou o quadro de quatro casas, em que podem
ser observadas sua constru¢do e organizagdo representacional. Os conceitos referentes a cada zona estao
na Figura 2.

Para a caracterizacdo das evocagdes livres segundo a proposta de Verges (Figura 2) para o termo
indutor “alimentagdo”, ressaltam-se, no primeiro quadrante (superior esquerdo), os termos “alimentagdo
saudavel” e “salide” na centralidade, como as palavras mais frequentemente evocadas pelos entrevistados.

Figura 2 Quadrante de Vergés do termo indutor alimentacéo para pacientes com céncer
avancado.
RANG < 1,90 RANG = 1,90
Centralidade Freq  OME|1? Periferia Freq OME
Freq =8 |alimentacio-saudavel 16 1,87 |prazer g 2
salide 11 145 |boa 8 gy
RANG <1,90 RANG = 1,90
Zona de Contraste Freq OME |2° Periferia Freq OME
cuidado 7 1,42 |dificuldade i 229
Freq |forca il 1,43 |sem-apetite 8 21T
=5e <8 |qualidade-de-vida 5 1,60 |otima 3 2,20
sobrevivéncia b 1,60 |importante 5 2,00

RANG: valor hierarquico; OME: ordem média de evocacao.

No segundo quadrante (superior direito), localizam-se as evoca¢des da primeira periferia, com uma
ordem de evocagdo maior, sendo os termos de maior frequéncia “prazer” e "boa”, respectivamente, que
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remetem a alimenta¢do com posicionamento positivo, com o objetivo de fornecer conforto emocional nesse
momento da vida, sendo caracterizados como os elementos periféricos mais pertinentes a representacdo.

Para o terceiro quadrante (inferior esquerdo), situam-se as evoca¢des menos frequentes e com menor
ordem de evocacdo, colocando em evidéncia os termos “cuidado”, “for¢a”, “qualidade de vida" e
“sobrevivéncia”, que foram considerados importantes por pequeno numero de individuos, sendo o “cuidado”
de maior frequéncia na zona de contraste.

Portanto, no quarto quadrante (inferior direito), estdo as evocacGes de menor frequéncia, porém
consideradas relevantes pelos participantes do estudo e com maior ordem de evocacdo em que o termo em
destaque foi “dificuldade”, seguido de “sem apetite”, sendo contrastante com a centralidade, a primeira
periferia e a zona de contraste. Além desses, configuraram os termos “6tima” e “importante”.

Os termos compartilham semelhanca em seu universo semantico através da saliéncia de universos
comuns entre as palavras, como “alimentacdo saudavel”, “sadde”, “importante”, “forca”, “qualidade de vida" e
“sobrevivéncia”. Da mesma forma, as expressdes “prazer” e “6tima” foram enfatizadas como termos similares.
Além disso, foram identificados termos semelhantes, como “boa” e “cuidado” (destaque em rosa). Por ultimo,
os termos “dificuldade” e “sem apetite” foram ressaltados como sendo igualmente relevantes. Dessa maneira,
todas essas palavras buscam caracterizar o conceito indutor de alimentagdo para pacientes com cancer

avancado.

DISCUSSAO

No presente estudo, abordamos as representa¢des sociais sobre cuidados paliativos e alimentacdo
para pacientes com cancer avancado por meio da evocagdo de palavras. Dessa forma, a representacado social
dos cuidados paliativos e alimentagdo se organizou a partir das palavras “controle de sintomas” e
“alimentagdo saudavel”, respectivamente. Estas foram apresentadas como evocagdes centrais nas quais se
estabelece uma relacdo positiva tanto dos cuidados paliativos a concepg¢do de tratamento que controla os
sintomas relativos a doenca, quanto da alimentagdo como recurso importante para a salde, mesmo diante
daimpossibilidade de “cura” do cancer. No entanto, cabe salientar a dificuldade encontrada na compreensao
do termo indutor adotado “cuidados paliativos” por parte dos entrevistados.

Os cuidados paliativos tém como objetivo aliviar o sofrimento em todas as fases do cancer. Aintegragdo
entre tratamento curativo e paliativo é possivel e deve ser valorizada em fases anteriores para facilitar essa
transi¢do. Isso pode ser especialmente desafiador quando a noticia de um progndstico reservado é recebida,
pois marca ndo apenas uma mudanca nos cuidados médicos, mas também uma mudanga nas expectativas
do paciente, da cura para o conforto e qualidade de vida. Essa integracdo é possivel e deve ser incentivada
desde as fases iniciais da doenca. Ao prioriza-la desde cedo, a transicdo para a fase em que os cuidados
paliativos se tornam exclusivos serd menos abrupta, mais amena, permitindo que o paciente continue se
sentindo acolhido e amparado ao longo de todo o processo.' ™

Em um estudo qualitativo, os autores observaram que os participantes entrevistados se sentiram mais
bem preparados para a transicdo quando a informacao foi realizada por diferentes fontes, incluindo as
equipes de saude. Os fatores associados a uma experiéncia de transicdo positiva incluiram uma
comunicagdo clara e repetida entre o paciente, a equipe de salde e a familia. No entanto, alguns pacientes
relataram uma experiéncia de transicdo menos positiva, pois disseram se sentir sobrecarregados pela
quantidade de informac&o que Ihes foi apresentada.’”

As informagdes sobre cuidados paliativos deveriam ser comunicadas aos pacientes e familiares, as
quais deveriam ser introduzidas precoce e gradativamente pela equipe assistente, com apoio de paliativistas,
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ainda no curso do tratamento modificador da doenca, conforme a realizacdo de ajustes necessarios nos
planos de cuidados. Além disso, os esfor¢os recentes para criar politicas publicas que integrem os cuidados
paliativos em todos os niveis de assisténcia e o treinamento continuado das equipes de salde com conteldo
sobre essa tematica, incluindo a abordagem de noticias dificeis, sao medidas que poderiam possibilitar uma
comunicagao mais efetiva entre equipe de salide, paciente, familia e sociedade.'®!’

Ao retornar ao obijetivo principal da pesquisa, apds o processo de classificacdo dos termos em
categorias de acordo com sua semelhanca semantica, discutiremos as representacdes sodiais
compartilhadas sobre cuidados paliativos e alimentacdo entre pacientes com cancer avan¢ado.

Representacoes sociais sobre cuidados paliativos
Controle de sintomas, tratamento, qualidade de vida e satde

Neste estudo, a categoria "controle de sintomas" se destaca, abrangendo evoca¢8es como "qualidade
de vida", "salde" e "tratamento". Esses conceitos refletem os principios dos cuidados paliativos, que visam
promover a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, prevenindo e aliviando o sofrimento,

identificando e tratando precocemente problemas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais. '

Estudos ressaltaram a importancia de proporcionar qualidade de vida aos individuos por meio do
conforto fisico, psicolégico e espiritual, ao mesmo tempo que entendem que a qualidade de vida depende
da satisfacdo do individuo com a preservacdo de sua autonomia, manutencdo do autocuidado e

independéncia para desempenhar suas atividades cotidianas.'®"

Na pesquisa de Rothe,® a evocacdo "tratamento" apareceu na primeira periferia, indicando uma
separagdo clara entre tratamentos curativos e paliativos. Os participantes geralmente ndo associaram 0s
dois tipos de tratamento. Porém, Sarradon-Eck et al.?’ descreveram as representacdes sociais de
oncologistas sobre cuidados paliativos, enfatizando uma abordagem de "tratamento integral”, que prioriza o
conforto do paciente e a escuta de suas necessidades.?*?!

A “salde” foi uma representacdo social importante, pois aparece tanto no termo indutor dos cuidados
paliativos como evocag¢do contrastante, quanto para o termo “alimentagdo” como evocagdo central. Nesse
sentido, a assisténcia integral a salde em cuidados paliativos deve focar nos pacientes, assim como no
envolvimento da familia para o bem-estar geral.??

Cuidado, conforto e atencao

Na primeira periferia, "cuidado" foi a evoca¢gdo mais comum associada aos cuidados paliativos, com
alta associagdo de OME. Este termo abrange dois aspectos distintos: o cuidado ideal para o paciente, visando
seu bem-estar, conforto e alivio da dor; e o sentimento de frustracdo relacionado ao cuidado de pacientes
em estagio paliativo. O cuidado prestado visa aprimorar a qualidade de vida, ndo prolongar o sofrimento.
Destaca-se o cuidado oferecido pela equipe de cuidados paliativos, baseado no vinculo estabelecido com os
pacientes por meio de acolhimento, comunica¢do e atencdo, promovendo uma relacdo de confianca e
melhor cuidado.??*

Sem cura e superficial

Por outro lado, alguns pacientes associaram termos como "sem cura" e "superficial' de forma
conflitante, indicando uma visdo negativa em relacdo aos cuidados paliativos. Essa perspectiva é apoiada por
estudos anteriores, como o de Coelho de Britto et al,? que destacou termos como "dor", "morte" e



DEMETRA

"sofrimento” como centrais na representacdo negativa. Outros estudos, como o de Sarradon-Eck et al.,*'
observaram conotacBes negativas associadas ao termo "paliativo", sugerindo um receio de serem
abandonados.?"?> No estudo de Lefaucheur et al.,?® algumas emo¢ées, como "sombria", "tristeza", "medo",
"ansiedade" e "perda de esperanca", também trouxeram percep¢des negativas associadas ao termo
cuidados paliativos.?

No estudo de Fitaroni e colaboradores,?’ os significados atribuidos a morte nos cuidados paliativos
foram associados as tematicas “incégnita”’, “medo” e “negacdo”, como observado na fala do participante: “Eu
acho que a morte ainda continua sendo um mistério para todo mundo, porque quando [se] fala em morte
todo mundo j4 fica abalado. Entdo, a morte é uma incégnita. E uma incégnita...imagina para os pacientes,

entdo é complicado”.?’

Segundo Reale,”® os resultados encontrados para a representacdo dos cuidados paliativos revelaram
um posicionamento negativo para 0s pacientes, expresso pelas ideias de “morte”, “terminalidade”, “dor” e
“sofrimento”. Para Matos e colaboradores,' foram também associadas representacdes negativas como

nou

“sofrimento”, "doenca incapacitante”, “pavor” e “medo”. Estas palavras corroboram o sentido semantico dos

termos “sem cura” e “superficial” presentes neste trabalho."?®

Representacoes sociais sobre alimentacao
Alimentacao saudavel, saiide, importante, for¢a, qualidade de vida e sobrevivéncia

Se os alimentos adquirem significados, o ato de se alimentar assume conotac8es relacionadas a
interpretacdo em um cenario imaginario e simbdlico, desvinculado necessariamente da racionalidade, mas
apto a gerar identidades individuais e coletivas, conexdes sociais e lagos que transcendem a ldgica
consciente da comunicagdo.”

Sobre o quadrante para o termo indutor da alimentacdo, a palavra central em destaque foi
“alimentagdo saudave

. Ap6s o diagnostico de cancer, os pacientes geralmente buscam uma alimentacgdo
mais equilibrada e natural, evitando alimentos prejudiciais, também conhecidos como "comidas malucas".
Eles optam por alimentos considerados mais saudaveis, mesmo durante os cuidados paliativos exclusivos,
como também observado no discurso de pacientes no estudo de Daumas:*® “Eu procurei me resguardar e
comer coisas melhores e mais saudaveis, diminuir um pouco o lixo que eu comia. Assim, comer mais verde,

mais brécolis, entendeu?”.*

A"“qualidade de vida" encontra-se na zona de contraste do nosso estudo, corroborando o trabalho de
Daumas,® que evidenciou a relacdo direta da alimentacdo com “qualidade de vida”, “sintomatologia”, “forca
vital” e "autonomia”, como quando o paciente relata que conseguiu ingerir um alimento que antes ndo
conseguia, conferindo-lhe um sentimento de animo e forca. Dessa forma, a alimentacdo nos cuidados
paliativos oncoldgicos possui influéncia de diversas varidveis, estando associada a salde e a qualidade de
vida.*'

O termo “for¢a” também foi encontrado na zona de contraste. Costa & Soares®' destacam que um
aspecto importante da alimentagdo para pacientes em cuidados paliativos oncolégicos é preservar a
capacidade de desenvolver atividades basicas de rotina como ir ao banheiro e tomar um banho, sem precisar
de auxilio de outra pessoa, até atividades mais complexas, como conseguir trabalhar. Deste modo, 0s
autores identificaram como um dos sentidos nessa fase que a “alimentacdo faz bem, da forca e preserva a
autonomia’, demonstrando sua importancia no enfrentamento dos desafios e das perdas diante do
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processo de avanco da doenca. Segundo Daumas,*® por mais que seja critica a situagdo em varios aspectos,
0S pacientes conseguem associar o sentir prazer a alimenta¢ao com sentir forcas para viver.

Sobre o termo “sobrevivéncia’, presente na zona de contraste, o trabalho de Caldeira & Fava™®
considera que as comidas e bebidas sdo vistas como necessarias para sustentar o corpo, sendo confirmado
pela fala “comida é algo que comemos para nos sustentar, sem o alimento ndo conseguimos sobreviver”,
Além disso, o termo "importante" aparece na segunda periferia, indicando uma mudanga na importancia e
valor atribuidos a alimentacdo com o surgimento de uma doenca, como observado por Silva e
colaboradores.?® Em situacdes de impossibilidade, como dificuldade de ingestdo ou auséncia de alimentos,

a alimentagdo torna-se ainda mais essencial.?*

Prazer e 6tima

E reconhecido que a alimentacdo desempenha papel significativo nos cuidados paliativos. Nesse
contexto, a categoria "prazer" é situada na primeira periferia, compartilhando seu campo semantico com o
termo "étima", que se encontra na segunda periferia. De acordo com o estudo de Costa & Soares,*' pacientes
em cuidados paliativos oncoldgicos expressam gostar de comer e relatam que a alimentagdo pode substituir
o prazer de fumar e beber. No entanto, a percep¢do de uma piora na capacidade de comer é vista como um
sinal do avango da doenca.

A busca por prazer na comida é uma forma de sentir-se bem e é valorizada como uma oportunidade
de desfrutar da vida. A representacdo do comer em cuidados paliativos foi identificada como “Comer é
quando vocé come pelo desejo, pelo prazer, as vezes ndo leva em conta a questdo nutritiva né, eu ndo levava
em conta isso, hoje eu ja levo em conta, isso aqui ndo me traz mais beneficios embora muitas vezes eu coma
assim mesmo”.*® Portanto, a alimenta¢do durante os cuidados paliativos deve ndo apenas nutrir o corpo,
mas também proporcionar conforto emocional e promover a unido com familiares e cuidadores.®'

No estudo de Matos,* foi observado que a alimentacdo, além de ser um meio de subsisténcia, é
caracterizada como uma experiéncia prazerosa que ajuda a promover conforto, comunicagdo, interagdo
social e auxilia @ manter sua autonomia.*

Cuidado e boa

A categoria “cuidado”, termo mais frequentemente situado na zona de contraste, compartilha seu
campo semantico com o termo “boa’, situado na primeira periferia. Segundo Costa & Soares,* ofertar
comida e bebida é uma acdo humana significativa de respeito a vida e de cuidado com os semelhantes. Em
outra pesquisa foi constatado que, para a populacdo em geral, a alimentagdo é interpretada como o ato de
"nutrir o individuo para o crescimento, desenvolvimento e manutencdo"”, desempenhando uma funcdo
essencial em suas vidas, transmitindo vida, cuidado e afeto. A alimentacdo foi representada como
"Alimentacdo boa! Alimentacdo... tem coisa melhor no mundo que alimentacdo boa? Para vocé ficar de pé!”.*

A dieta pode proporcionar conforto psicoldgico, pois determinados alimentos tém a capacidade de
evocar memorias afetivas positivas ou servir como estimulo motivacional na batalha contra a doenga, ao
possibilitar um senso de controle ao conseguir ainda se alimentar, mesmo que em quantidades reduzidas.*

Para Leonardo Boff,*” o cuidado existe antes do agir humano, estando presente em todas as coisas e
situacBes dos seres humanos. O cuidado é uma atitude que gera multiplos atos e expressa a esséncia do
cuidado em si. O cuidado entre os seres humanos que da sentido a sua existéncia. Dessa forma, a relagdo
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do cuidado ndo é de dominio sobre, mas de convivéncia, logo ndo € pura intervencdo, e sim interagdo. Sendo
assim, a alimentacao é percebida como uma forma de cuidado, dando significado a existéncia humana.®’

Dificuldade e sem apetite

Sobre os aspectos negativos do ato de se alimentar, no quarto quadrante foram destacados os termos
“dificuldade” e “sem apetite”. Frente ao desafio de lidar com o cancer em estagio avancado, o individuo
experimenta um conjunto de perdas ao longo da evolugdo natural da doenca, englobando desconfortos e
dores que permeiam diferentes esferas, desde os aspectos fisicos até os componentes emocionais e
espirituais. Essas mudancas, aliadas as incertezas do que estar por vir, instigam no paciente sentimentos de
apreensdo e desesperanca, potencialmente influenciando de forma negativa sua satde psicossocial.*®

No estudo de Santos,*® a categoria “perda” apareceu como atributo alimentar mais significativo no
grupo de pacientes, colaborando com diferentes estudos que abordam as perdas enfrentadas por individuos
em cuidados paliativos. Este tem relacdo direta com a presenca de disfagia e a necessidade de alteracdes na
alimentacdo oral ao longo da progressdao do cancer; sendo assim, o paciente se vé obrigado a realizar
escolhas e ajustes relacionados a dieta. Em relagdo aos familiares, confrontam-se com a angUstia de
testemunhar a dificuldade de seu ente querido em se alimentar, enquanto os profissionais de salde
enfrentam o desafio de redefinir essa perda, concentrando-se na promog¢do de prazer e conforto ao
individuo. Dessa forma, as modificagdes na alimentagdo podem provocar diversas repercussées,
caracterizadas pela diminuigdo da autonomia e, em alguns casos, a iminéncia da morte. Sendo assim,
conforme a doenca vai progredindo e a salde se deteriorando, surge o aumento na incidéncia de
complicagdes relacionadas a degluticdo. E, nestas circunstancias, a alimentagdo pode tornar-se insegura,
contribuindo para complicacdes e riscos a satde.*

Em virtude disso, Gonzalez & Gusenko®? argumentam que a intervencdo nutricional nos cuidados
paliativos deve focar principalmente no controle de sintomas como nausea, vdmito, saciedade precoce,
constipacdo, diarreia, disfagia e xerostomia. De acordo com Pinho-Reis,*® o controle efetivo de sintomas é
crucial, uma vez que esses sintomas ndo apenas impactam o apetite e a absor¢do de nutrientes, mas
influenciam a experiéncia prazerosa associada ao ato de se alimentar. E comum os pacientes manifestarem
sintomas como falta de apetite, dificuldade para engolir e necessidade de auxilio para alimentar-se, sendo
crucial oferecer uma dieta de conforto, implementando ajustes na textura, temperatura, volume e densidade
dos alimentos, além de considerar as preferéncias alimentares.*

Vale ressaltar que este estudo apresentou como limita¢8es a realizacdo de entrevistas em uma Unica
unidade hospitalar, com nimero de participantes reduzido. Em virtude da dificuldade dos participantes para
encontrarem termos ou expressfes que transmitissem seus pensamentos e opinides devido ao estado
clinico, emocional e cognitivo apresentado, optou-se por um nimero menor de evocagdes também. Ndo se
levou em considerac¢do o relato do cuidador/familiar, pois o foco foi o paciente.

No entanto, como pontos fortes do estudo, vale destacar o fato de se considerar os termos exatamente
como foram ditos pelos pacientes durante a entrevista. Além disso, forneceu uma andlise abrangente das
representa¢des sociais sobre cuidados paliativos e alimentacdo em pacientes com cancer avancado,
explorando as associacdes semanticas e a importancia atribuida aos diferentes termos.

CONCLUSAO

O estudo abordou as representa¢des sociais sobre cuidados paliativos e alimentagdo para pacientes
com cancer avancado, destacando a centralidade na evoca¢do dos termos "controle de sintomas" e
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"alimentacdo saudavel", respectivamente, o que revela a énfase da abordagem no alivio de sintomas e foco
na qualidade de vida do sujeito e de sua familia.

A compreensdo limitada do termo “cuidados paliativos” pelos participantes do estudo indica desafios
na comunicacdo. Essa dificuldade pode estar relacionada a recente revisdo da terminologia, por ser
interpretada de forma equivocada por muitas pessoas, devido a diversos fatores como a falta de informacdo
e 0s preconceitos, que distorcem o verdadeiro propdsito dos cuidados paliativos. A transicdo para 0s
cuidados paliativos é percebida como uma fase singular, marcada pela mudanca de foco da cura para o
manejo de sintomas, o conforto e a qualidade de vida. Dessa forma, sugere-se que a falta de integracdo entre
tratamento curativo e cuidados paliativos se torna um obstaculo, evidenciando estigmas, quando retratado
como um cuidado “superficial”, remetendo a ideia de “sem cura”.

Portanto, é fundamental realizar ajustes nas expectativas dos pacientes e cuidadores para
ressignificacdo do cuidado no adoecimento, a partir de uma comunicacao efetiva, de modo que os cuidados
paliativos sejam abordados mais precocemente como parte do tratamento, visando uma transicdo mais
humanizada a partir da compreensdao mais ampla desse cuidado.

A segmentacdo das representa¢8es sociais sobre alimenta¢do evidenciadas no estudo oferece uma
visdo das complexas associa¢Bes entre alimentagdo e os aspectos emocionais, fisicos e sociais, que
impactam diretamente na salde, na qualidade de vida e na experiéncia do paciente diante do adoecimento.
Por outro lado, a “dificuldade” e a “falta de apetite” surgem como desafios, refletindo as perdas e
complicagdes enfrentadas pelos pacientes com cancer avancado em cuidados paliativos.

Diante da complexidade dos aspectos que envolvem a alimentacdo, torna-se essencial compreender
o significado atribuido pelo individuo ao ato de alimentar-se, de modo que a realizacdo de adapta¢des na
dieta, necessarias pelas complicagBes inerentes ao avango da doenga, sejam decisGes compartilhadas entre
profissionais de salde, paciente e cuidador. Deste modo, deve-se oferecer um cuidado alimentar
individualizado, a fim de minimizar as rupturas biograficas que ocorrem ao longo do adoecimento,
considerando que as escolhas e preferéncias alimentares sao marcadores de identidade sociocultural e ddo
sentido a existéncia humana.
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