Universidade Federal do Rio Grande do Norte

Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes

Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia

“NAO ME DEIXE MORRER DE FOME”:
NUTRICIONISTAS E A NAO ALIMENTACAO DE PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NAS SITUACOES DE TERMINALIDADE DA VIDA

Ginetta Kelly Dantas Amorim

Natal/RN
2020



Ginetta Kelly Dantas Amorim

“NAO ME DEIXE MORRER DE FOME”:
NUTRICIONISTAS E A NAO ALIMENTACAO DE PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NAS SITUACOES DE TERMINALIDADE DA VIDA

Dissertacdo elaborada sob a orientacdo da Profa. Dra. Gedrgia
Sibele Nogueira da Silva e apresentada ao Programa de Pos-
graduacdo em Psicologia da Universidade Federal do Rio
Grande do Norte como requisito parcial para obtencdo do

titulo de Mestre em Psicologia.

Natal/RN

2020



Universidade Federal do Rio Grande do Norte - UFRN
Sistema de Bibliotecas - SISBI

Catalogacéo de Publicacdo na Fonte. UFRN - Biblioteca Setorial do Centro de Ciéncias

Humanas, Letras e Artes - CCHLA

Amorim, Ginetta Kelly Dantas.

"Ndo me deixe morrer de fome": nutricionistas e a ndo
alimentaGdo de pacientes em cuidados paliativos nas situag¢les de
terminalidade da vida / Ginetta Kelly Dantas Amorim. - Natal,
2020.

182f.: il.

DissertaCldo (mestrado) - Centro de Ciéncias Humanas, Letras e
Artes, Programa de POs-Gradua¢do em Psicologia, Universidade
Federal do Rio Grande do Norte, 2020.

Orientadora: Profa. Dra. GelOrgia Sibele Nogueira da Silva.

1. AlimentaGdo - DissertaGdo. 2. Nutricionistas - DissertaGlo.
3. Cuidados paliativos - DissertaClo. 4. Morte - DissertaGlo. I.
Nogueira da Silva, GelOrgia Sibele. II. Titulo.

RN/UF/BS-CCHLA CDU 159.9:612.3

Elaborado por Heverton Thiago Luiz da Silva - CRB-15/710



Universidade Federal do Rio Grande do Norte
Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes

Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia

A dissertacdo “NAO ME DEIXE MORRER DE FOME”: NUTRICIONISTAS E A NAO
ALIMENTAQAO DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS NAS SITUAC}C)ES DE
TERMINALIDADE DA VIDA”, elaborada por Ginetta Kelly Dantas Amorim, foi considerada
aprovada por todos os membros da Banca examinadora e aceita pelo Programa de Pds-
graduacdo em Psicologia como requisito parcial para obtencdo do titulo de MESTRE EM
PSICOLOGIA.

Natal, RN, 10 de dezembro de 2020.

BANCA EXAMINADORA:

Profa. Dra. Gedrgia Sibele Nogueira da Silva (orientadora)

Profa. Dra. Maria Julia Kdvacs (USP)

Profa. Dra. Sancha Helena de Lima Vale (UFRN)

SUPLENTES:

Prof. Dr. Marlos Alves Bezerra (UFRN)

Profa. Dra. Celia Mércia de Medeiro Morais (UFRN)

Natal
2020



[...] S6 peco uma coisa: na hora de morrer eu
queria ter uma pessoa amada por mim ao meu
lado para me segurar a mdo. Entdo néo terei
medo, e estarei acompanhada quando
atravessar a grande passagem.

Eu queria que houvesse encarnagdo: que eu
renascesse depois de morta e desse a minha
alma viva para uma pessoa nova.

Eu queria, no entanto, um aviso.

Se é verdade que existe uma reencarnacao, a
vida que levo agora ndo é propriamente
minha: uma alma me foi dada ao corpo. Eu
quero renascer sempre. E na proxima
encarnacao vou ler meus livros como uma
leitora comum e interessada, e ndo saberei

que nessa encarnacao fui eu quem os escrevi

[.].

CLARICE LISPECTOR

Que esse escrito seja um ‘aviso’.
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Dedico este trabalho ao meu pai Jose e ao meu
irmdo Gene que, em mMeio a eSse Processo,

partiram para eternidade.
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RESUMO

Os Cuidados Paliativos (CP) correspondem a uma abordagem que promove qualidade de vida
aos pacientes e seus familiares, diante de uma doenca que ameaca a vida. A alimentacédo faz
parte desse cuidado. A ndo alimentacdo do paciente em situacdes especificas € uma conduta
carregada de discussdes. Compreender como o0s nutricionistas lidam com a néo alimentacdo e
nutricdo de seus pacientes em CP nas situacOes de terminalidade da vida é o objetivo deste
estudo. Realizamos uma pesquisa qualitativa com 7 nutricionistas, utilizando entrevistas
narrativas e oficina com uso de cenas projetivas. A analise interpretativa foi ancorada na
Hermenéutica Gadameriana. No didlogo com as narrativas temos o significado da morte na vida
pessoal e profissional marcado por dor, despreparo, e auséncia do tema da morte na formacao.
O significado da alimentacdo no cuidado consiste em promover bem-estar fisico e emocional
para prevencao, tratamento e a recuperacdo do individuo, respeitando sua histéria alimentar.
Cuidados Paliativos € promover a qualidade de vida até o fim, cuidando de forma
multiprofissional com respeito e afeto, ndo s6 na terminalidade, incluindo também o luto. No
processo de morrer, o alimento, para além do recuperar, significa proporcionar conforto através
do prazer do alimento. N&o alimentar no fim da vida encontra desafios na equipe, na
comunicacéo diante do aceno da morte e na impoténcia diante do ndo salvar e ndo alimentar
com prazer que exigem aprendizados e ressignificacdes para lidarem com as proprias dores.
Descobrem na prética a poténcia do cuidar ndo alimentando, mas buscam realizar os desejos no
fim da vida, ainda com o prazer da alimentacdo. N&o deixar morrer sem conforto, também os
confortam, alimentando ou ndo. Que esse trabalho seja um interlocutor a mais na busca por
uma nutricdo que alimente de felicidade na vida e no morrer.

Palavras-chaves: alimentagéo; nutricionistas; cuidados paliativos; morte.
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ABSTRAC

Palliative Care (PC) corresponds to an approach that promotes quality of life for patients and
their families, in the face of a life-threatening disease. Food is part of this care. Failure to feed
the patient in specific situations is a conduct fraught with discussions. The objective of this
study is to understand how nutritionists deal with the lack of food and nutrition of their patients
in PC. We conducted a qualitative research with 7 nutritionists, using narrative interviews and
a workshop using projective scenes. The interpretative analysis was anchored in Gadamerian
Hermeneutics. In the dialogue with the narratives we have the meaning of death in personal and
professional life marked by pain, unpreparedness, and the absence of the theme of death in
training. The meaning of food in care consists of promoting physical and emotional well-being
for the prevention, treatment and recovery of the individual, respecting their food history. Pal-
liative Care is to promote quality of life until the end, taking care in a multidisciplinary way
with respect and affection, not only in the terminally, including also the mourning. In the pro-
cess of dying, food, in addition to recovering, means providing comfort through the pleasure of
food. Not eating at the end of life encounters challenges in the team, in communication in the
face of death signals and in impotence in the face of not saving and not feeding with pleasure
that require learning and reframing to deal with their own pain. In practice, they discover the
power of caring without feeding, but seek to fulfill their desires at the end of life, still with the
pleasure of eating. Do not let them die without comfort, they also comfort them, feeding or not.
May this work be one more interlocutor in the search for nutrition that feeds happiness in life

and in dying.

Keywords: food; nutritionists; palliative care; death.
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1.INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

Nem tudo o que escrevo resulta numa realizagao,
resulta mais numa tentativa.

O que também é um prazer.

Pois nem em tudo eu quero pegar.

As vezes quero apenas tocar.

Depois o que toco as vezes floresce

e 0s outros podem pegar com as duas maos.

CLARICE LISPECTOR

O interesse pela pesquisa surgiu no ano de 2015 quando estava como docente substituta
no curso de Nutri¢do da Universidade Federal do Rio Grande do Norte. O desejo de continuar
a carreira docente despertou a procura de uma tematica de pesquisa que me atravessasse €
inquietasse a ponto de querer investigar e me (des)construir enquanto pesquisadora.

Durante o periodo em que trabalhei no departamento de Nutricdo, me deparei com
demandas de colegas professoras que referiam ser a tematica da morte algo importante de ser
estudado, diante da situacdo recorrente de profissionais e académicos que referiam certo
despreparo ao lidar com o enfrentamento desse processo no percurso académico.

Dentre os estagios curriculares obrigatorios do curso de Nutricdo encontra-se o de
Nutricdo Clinica. Foi nesse estagio que tive o primeiro contato com pacientes em situacdes de
terminalidade da vida e durante as visitas de rotina pude vivenciar as modificagdes ocorridas
na alimentacdo ao longo do processo. Interessante pensar que me sentia Util em poder oferecer
a Unica coisa que determinado paciente desejava no momento, visto que a maioria dos alimentos

eram rejeitados por motivos diversos, referente a situacdo clinica atual.
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Lembrancas de como meu corpo reagiu ao entrar pela primeira vez na Unidade de
Terapia Intensiva (UTI) vieram a mente, assim como, situagdes que fiquei impactada pela
aparente frieza dos profissionais ao constatar a morte de um paciente, ou ainda, a dificuldade
em dar a noticia aos familiares. Situacdo essa que me fez pensar sobre o enfrentamento diério
dos profissionais ao lidar com a morte e sua comunicagdo com a familia.

Entrar na UTI e encontrar os corpos no leito dentro de sacos pretos me convocava a
passar por um processo de dessensibilizacdo e afastamento para poder continuar lidando com
essa situacdo no meu dia a dia, que provavelmente, era reflexo de uma atitude oriunda de um
modo de pensar racional, tecnicista.

No entendimento de Nogueira da Silva (2014), a pratica em saude estad impregnada de
uma radicalidade, oriunda de um processo de racionalidade que atingiu o Ocidente e
caracterizou o modelo biomédico com a aplicagdo do pensar cartesiano a medicina, o que teve
como consequéncia a transformacgdo do corpo numa maquina exigente de reparos com
instrumentos eficazes e bom técnico. O cuidado volta-se para a cura e a morte passa a ser um
tema evitado.

No dizer cientifico, morrer é deixar de existir, porém, além desse fator bioldgico, a
morte ou 0 ato de morrer caracteriza-se por um processo de construcdo social e cultural. Seu
significado sofreu mudancas no decorrer dos séculos. Primeiramente foi considerada um
fendmeno comum na época Medieval, depois no século XV foi marcada por um forte
individualismo e nos séculos XVI e XVII surgiu sua idealizagdo romantica, apontada pelas
lamentacdes daqueles que se vao. De uma ocorréncia natural, como era vista na Idade Média
Europeia, seu significado aliou-se ao sindbnimo de fracasso para a cultura ocidental moderna
(LAbo & Anghebem, 2014).

O estudo da morte, sua relacdo com o homem e as consequéncias desta é objetivo da

ciéncia da Tanatologia, que teve avanco notorio em seu campo de saber apds as guerras
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mundiais (Campos, 2013). Tal ciéncia caracteriza-se por sua interdisciplinaridade e a busca
pela integracdo de profissionais da area de salde e pessoas que estejam relacionadas ao tema,
0 que se mostra relevante, visto que, com o passar do tempo, a morte passou a ser um dos temas
mais abordados na psicologia (L6bo & Anghebem, 2014).

No Brasil, o estudo acerca da morte que abriu perspectiva sobre o tema surgiu no ano
de 1980 com o Seminario ‘A Morte e 0s Mortos na Sociedade Brasileira’, coordenado pelo
professor José de Souza Martins do Departamento de Sociologia da Universidade de Sao Paulo.
Depois disso, alguns psicdlogos se dedicaram a sistematizacdo da area da Tanatologia no Brasil
(Kovécs, 2008).

Destarte, como psicologa e primeira brasileira a se dedicar pelos estudos da morte e do
morrer, temos o pioneirismo de Wilma Torres, que foi fundadora do Instituto de Pesquisas
Psico-Sociais da Fundacdo Getulio Vargas e no ano de 1980 coordenou o | Seminério sobre
Psicologia e Morte na Fundacdo Getulio Vargas, Rio de Janeiro, que resultou na elaboracgéo do
livro A psicologia e a morte’ (1983) e posteriormente escreveu ‘A crianga diante da morte’
(1999)(Nascimento Silva & Melo, 2018).

Para Morin (1997), a ciéncia dos homens contenta-se em reconhecer o homem pelo
utensilio (homo faber), pelo cérebro (Homo sapiens) e pela linguagem (Homo loquax),
negligenciando sempre a morte. Mas, destaca que a espécie humana é a Unica para a qual a
morte esta presente durante a vida, que cré na sobrevivéncia ou no renascimento dos mortos.

Segundo 0 mesmo autor, a consciéncia da morte ndo é algo inato ao individuo, mas um
produto de sua consciéncia que compreende o real, afirmando que é somente atraves das
experiéncias que o homem entende que tem que morrer, constituindo-se dessa forma uma
aquisicdo do individuo. Boemer (1989), ao citar que os profissionais de saude ndo se

consideram preparados para lidar com a morte, assim como com a manutencao da vida, nos
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leva a supor que, possivelmente, tais profissionais ndo tenham ainda vivenciado isso em sua
vida, em sua formagdo académica ou em sua pratica profissional.

No dizer de Gomes e Ruiz (2006) os profissionais de saude tendem a se afastar dos
moribundos por medo ou mesmo pela impossibilidade de expor suas emocdes ao se deparar
com alguém em processo de morrer. Os autores chamam atencéo para a necessidade do cuidado
das proprias emogdes para que possam conviver de forma satisfatéria com seus medos e
limitagdes, e ainda lidar melhor com o paciente. Dessa forma, construir um novo olhar da morte
como algo que faz parte da vida e ndo como uma inimiga é condi¢ao necessaria para viver uma
vida plena.

No que diz respeito aos profissionais da Nutrigdo também é comum o distanciamento
do lidar com a morte e o morrer. No campo de Alimentacdo e Nutri¢do, existe uma lacuna de
estudos no que concerne a associacdo da ciéncia da Nutricdo com a da Tanatologia (Campos,
2013) e Cuidados Paliativos.

Compreende-se a Nutricdo como uma area de conhecimento que estuda a relacdo do
homem com o alimento, considerando o contexto sociocultural no qual se encontra. Tal
alimento desempenha um papel importante em nossas vidas e isso ndo se altera com o passar
do tempo ou com o aparecimento de uma doenca grave. Pacientes em Cuidados Paliativos
podem apresentar inapeténcia e falta de interesse pelos alimentos com recusa até mesmo
daqueles com maior preferéncia, e para essa situacao, o alimento tem maior visibilidade pela
sua auséncia que pelo prazer proporcionado (Fernandes, 2012).

Segundo a definicdo da Organizacdo Mundial de Saude — OMS, revista em 2002,
“Cuidado Paliativo € uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, através da prevengéo

e alivio do sofrimento. Requer identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros
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problemas de natureza biofisica, psicossocial e espiritual”. Porém, trata-se de uma defini¢do
que ja foi ampliada (WHO, 2007) e que no decorrer do trabalho sera discutida com mais énfase.

Os objetivos do suporte nutricional em cuidados paliativos variam a medida que a
doenca evolui. Existe a necessidade de oferta de nutrientes para restaurar ou manter o estado
nutricional do paciente em tratamento ainda nos estagios iniciais, visando uma adequagéo
metabdlica gerada pela doenca e pelo tratamento. Porém, na medida em que o fim da vida se
aproxima, os objetivos mudam no sentido de privilegiar a qualidade de vida e alivio do
sofrimento (Fernandes, 2012).

Sendo assim temos alguns desafios, por exemplo, lidar com o imaginario em torno da
alimentacdo e o morrer, no qual muitos sofrem diante da ideia de que o paciente podera morrer
de fome se néo for alimentado por via oral. A frase: “se nao comer, morre”, escutada desde
nossa infancia é reeditada com muitas dores diante dos CP na proximidade da morte.

No que diz respeito aos estudos cientificos observa-se reduzidas produgdes cientificas
aproximando a tematica da morte com o cuidado alimentar e nutricional. Em nossas buscas
destacamos um estudo sobre bioética e nutricdo em cuidados paliativos oncol6gicos em adultos
(Benarroz, Faillace & Barbosa,2009) no qual os autores ressaltam a preocupacgdo ainda
existente do alimentar em pacientes com estagio mais avancado de cancer, como também as
estratégias de procedimento envolvidas (intervencfes nutricionais com uso de suplementos
orais ou nutrigdo artificial por meio de cateter para diminuir o quadro de perda de peso), que
ainda causa discussdes entre os profissionais de saude.

Os autores chamam atencdo para a importancia técnica que o nutricionista possuli, visto
que a recuperacdo e garantia do estado nutricional, para esse paciente, ndo é o objetivo da
intervencdo. S8o outras as necessidades que dizem muito mais da garantia de conforto e
satisfacdo do individuo, o que favorece o aparecimento de dilemas que se referem a esse cuidar

nao convencional.
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Em revisdo bibliografica realizada sobre o papel do nutricionista em cuidados paliativos
oncoldgicos, Corréa e Shibuya (2007) identificaram que todos os trabalhos encontrados realcam
a importancia do trabalho multiprofissional e o respeito pelas preferéncias alimentares do
paciente, afirmando que é também uma responsabilidade dos nutricionistas disporem de
recursos e esclarecimento aos pacientes e seus familiares, sendo essa habilidade algo
fundamental para se comunicar, tanto quanto o conhecimento técnico dentro de sua
especialidade.

Pinho-Reis (2012), com o objetivo de sistematizar o conhecimento sobre suporte
Nutricional em Cuidados Paliativos, observou que para a ocorréncia de um suporte nutricional
mais adequado em CP é necessario, antes de tudo, que o Nutricionista compreenda a filosofia
e 0s principios desse cuidar, reconhecendo também a alimentagdo como algo complexo
impregnado de significados culturais, religiosos, sociais e espirituais.

A autora acima citada afirma que em termo do suporte nutricional e Cuidados Paliativos
existe ainda muito trabalho a ser feito, no sentido de preencher as lacunas anteriormente
apontadas e a auxiliar o nutricionista a individualizar ainda mais a sua intervengédo, como forma
de enriquecer sua formacéo e definir competéncias especificas nesta area.

Campos (2013) promove uma aproximagao da nutrigdo com a ciéncia da tanatologia ao
trabalhar com a tematica do luto e morte associada a alimentacdo. Para a autora, a adaptacao do
individuo que ocorre no periodo de luto interfere na alimentagdo e consequentemente no estado
nutricional, pois € dificil separar a alimentacdo da afetividade. Diante disso, propde-se a
insercdo de conteudos que trabalhem os conceitos tedricos e praticos da ciéncia da Tanatologia
articulados aos principios da nutricdo humana na formacao do nutricionista.

Sobre o papel da alimentagéo no tratamento paliativo na terminalidade, Medeiros da
Silva, Medeiros da Silva, Sena-Evangelista, Melo Silva e Farias da Silva (2016) evidenciam a

necessidade de trabalhos que levem em consideracdo aspectos simbolicos do ato de comer,
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assim como, toda relagdo de afetividade e subjetividade que leva ao atravessamento do ser
humano com o alimento.

Com relacdo ao interesse de verificar se a nutricdo pode ou ndo melhorar a qualidade de
vida do paciente em cuidados paliativos, Morais, Bezerra, Carvalho e Viana (2016) concluiram
que a conduta nutricional em cuidados paliativos deve acatar as decisfes do paciente e de sua
familia e os principios bioéticos. Ao invés de centrar apenas na adequagdo das necessidades
nutricionais, as intervencdes devem valorizar a prestacdo de aconselhamento e de apoio, sendo
de responsabilidade do nutricionista orientar pacientes e familiares acerca da terapia
nutricional.

Em estudos mais recentes, Andrade, Almeida e Pinho-Reis (2017) observa que as
mesmas questdes éticas referentes ha décadas atras sdo as mesmas hoje. N&o houve
desenvolvimento na area de nutricdo, enfatizando que ha muito trabalho a ser feito e é
imperativo que os nutricionistas definam suas habilidades clinicas e éticas no campo do suporte
nutricional em Cuidados Paliativos e de final de vida.

E possivel que as demandas apresentadas em tais estudos sejam consequéncia de uma
formacdo que ainda se encontra comprometida na l6gica fragmentada dos saberes em saude,
impregnada do modelo biologicista que ainda encontra-se centrando na cura e medicalizacdo e
que tem dado pouca importancia as dimens6es humanas e sociais do sujeito. Dessa forma, trata-
se de uma trajetoria que ndo tem tratado a alimentacdo como fenémeno psicobiosociocultural,
fato preocupante na medida em que os elementos de trabalho desse profissional sdo o homem
e a sua comida (Fernandes Costa & Coelho Soares, 2016).

Borges e Mendes (2012) ressaltam a necessidade de as instituicdes formadoras
investirem na capacitacdo dos alunos visando a formagdo ndo apenas no desenvolvimento de

habilidades técnicas assistenciais, mas também, no desenvolvimento de habilidades
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interpessoais de empatia, congruéncia, acolhimento e dialogo, elementos considerados
fundamentais para o cuidado humano, principalmente diante a morte.

Os cursos de Nutricdo séo regidos por Diretrizes Curriculares Nacionais homologadas
pelo Conselho Nacional de Educacéo / Camara de Educagdo Superior / Resolu¢cdo CNE/ CES
n°5, de 7 de novembro de 2001, apresenta como habilidades e competéncias descritas no artigo
5°, itens VI e VII, a atuacdo do profissional em equipes multiprofissionais e de terapia
nutricional, como também, a avaliacdo, diagndstico e acompanhamento do estado nutricional
de individuos sadios e enfermos que serdo desenvolvidas em seu campo de trabalho, como por
exemplo, os hospitais e clinicas; ambulatérios; consultérios; instituicdes de longa permanéncia
para idosos; centrais de Terapia Nutricional e ainda atendimento domiciliar (Brasil, 2001).

Diante do que foi discorrido, refletir sobre essa tematica é uma convocagao necessaria
quando se pensa na complexa relagdo do ser humano com o alimento e que nos momentos finais
da vida, 0 mesmo €é negado, rejeitado ou ainda desejado. Nosso estudo pretende somar-se aos
esforcos nessa diregdo, ao buscar aprofundar o conhecimento acerca dos desafios diérios do
lidar com o ndo alimentar em CP na proximidade da morte.

Nesse sentido, desenvolver esse trabalho no programa de Pos-graduacdo em Psicologia,
em uma linha de pesquisa de praticas clinicas e satde, com aprofundamento na subjetividade,
na producdo do cuidado humanizado em salude e Tanatologia, foi essencial para o
aprofundamento da tematica em questéo.

Como nutricionista, me inquieto ao pensar sobre o tipo de cuidado alimentar e
nutricional no processo de morrer uma vez que somos convocados a trabalhar em tais contextos.
Muitas das minhas inquietudes se traduzem nas seguintes questdes:

Quais os significados de morte, cuidados paliativos, alimentacdo e nutricdo dos
nutricionistas que atuam em CP, especificamente em situagdes de terminalidade da vida? Como

esses enfrentam o processo de morrer e a relacdo com o ndo alimentar e nutrir? Quais sao as
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dificuldades e potencialidades para administrar a relacdo com o paciente e familiares diante do
imaginério “se ndo comer, morre” quando na verdade eles (0s pacientes) estdo morrendo, mas
néo pela falta do alimento? Em outras palvras, como os nutricionistas lidam com os aspectos
subjetivos/emocionais do paciente e sua relacdo com o alimento nesta fase final da vida?

E fato que ja temos algumas iniciativas de estudos buscando aliar tanatologia e nutrico.
No entanto, Araujo et al. (2013) ressaltam que os estudos que abordam a tematica finitude e
qualidade de vida investigam mais amplamente temas relacionados a ética, saude publica,
enfermagem e medicina.

Dessa forma, a relevancia dessa pesquisa se da em parte pela constatacdo da insuficiente
producdo no campo da Nutrigdo e Cuidados Paliativos, em especial diante do fim de vida. E
por outro lado, pela especificidade da proposta em questéo, que vem na direcdo da necessidade
apontada por Pinto e Campos (2016) quando ressaltam que em relacdo ao nivel do
conhecimento cientifico e desenvolvimento da préatica profissional do nutricionista em CP,
ainda se tem muitas questdes que permanecem por ser esclarecidas. Cita ainda como exemplo,
a falta de um esclarecimento maior sobre os modelos de integracdo de nutricionistas em
servigos de Cuidados Paliativos no sentido de revelar forgas, oportunidades, fragilidades e
ameacas a atuacao dos nutricionistas nesta area.

Nossa pesquisa podera levar a um aprofundamento quanto aos desafios que envolvem a
alimentacdo no processo de morrer, buscando promover a construcdo de um saber fazer que
habilite os profissionais para um enfrentamento cada vez mais humanizado e integral, capaz de
levar em conta todos os envolvidos no processo do cuidar: pacientes, familiares, cuidadores
formais e equipe. Partindo de uma escuta sensivel junto aos nutricionistas para que possamos
juntos nos nutrir de saberes novos para o cuidar da vida diante da morte.

Apos essa introducgdo, com a qual tratamos da problematica e da justificativa das escolhas

que envolveram o presente estudo, partimos para a secdo com os objetivos da pesquisa. No capitulo
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posterior, elucida-se o percurso metodoldgico desta investigacdo, que possui um delineamento
qualitativo e que se ancora na Hermenéutica Gadameriana como referencial tedrico-metodoldgico
para compreensao das narrativas, obtidas a partir de entrevista narrativa e do uso de cenas projetivas.

Na sequéncia, o capitulo 4 “A MORTE: REVELANDO A DOR E O DESPREPARO
NA VIDA PESSOAL E PROFISSIONAL, trazemos algumas notas sobre a morte e 0 morrer,
com destaque para o sentido e a relacdo que o ser humano possui com a morte ao longo do
tempo, suas crencas e atitudes frente ao processo. Dialoga-se com as (0s) participantes acerca
da compreensdo da morte que possuem na vida pessoal e no cotidiano profissional.

No capitulo subsequente, intitulado O SIGNIFICADO DA ALIMENTACAO E
NUTRICAO NO CUIDAR E NOS CUIDADOS PALIATIVOS NA PROXIMIDADE DA
MORTE, trazemos algumas consideracfes sobre a alimentac¢ao e seus simbolismos, para em
seguida abordarmos os significados atribuidos por nossas (os) participantes, quanto a
alimenta¢do e nutri¢do no seu processo de cuidado. Logo apds, trazemos a compreensio que
eles possuem sobre os Cuidados Paliativos e em seguida sobre o papel da alimentagao e nutricao
diante da morte.

No tltimo capitulo desse tabalho, nomeado de “NAO ME DEIXE MORRER DE
FOME”: OS DESAFIOS DO CUIDAR NAO ALIMENTANDO, as dificuldades/desafios que
permeiam a pratica desse ndo alimentar na proximidade morte, dialogam com os significados
do néo alimentar no fim da vida abrindo a discussédo a relagdo dos sentimentos que provocam
dores nos cuidadores, mas que possibilitam o ressignificar do cuidar frente ao ndo alimentar.

Por fim, apresentamos as ‘Consideracdes Finais® deste estudo, seguidas pelas

‘Referéncias’ e 0s ‘Apéndices’.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

Compreender a atua¢do de nutricionistas frente & ndo alimentacdo e nutricdo dos

pacientes em Cuidados Paliativos nas situacOes de terminalidade da vida.

2.2. Objetivos Especificos

Elucidar os significados que os nutricionistas possuem acerca da morte e do morrer na

sua vida pessoal e profissional;

Investigar a inclusdo ou ndo da temética da morte na formagao dos nutricionistas;

Elucidar os significados da alimentacdo e nutricdo para o nutricionista em seu processo

de cuidado e nos cuidados diante da morte;

Investigar o conceito de CP dos nutricionistas;

Elucidar os significados da ndo alimentacéo e nutrigdo para o nutricionista nos cuidados

diante da morte;

Identificar as possiveis dificuldades (sentimentos e desafios) e potencialidades

encontradas na ndo alimentacao de pacientes em CP na proximidade da morte.
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3. PERCURSO METODOLOGICO

3.1. Quadro tedrico

O presente estudo se revela em uma pesquisa de natureza qualitativa, que para Minayo
(2014, p.57) “se aplica ao estudo da historia, das relacdes, das representacdes, das crencas, das
percepcOes e das opinibes, produtos das interpretacdes que os humanos fazem a respeito, de
como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam.”

O modo como as pessoas falam sobre suas vidas é importante; a linguagem usada e as
conexdes realizadas revelam o mundo como € percebido (Spencer, 1993). As técnicas
qualitativas podem proporcionar uma oportunidade para as pessoas revelarem seus sentimentos
(ou a complexidade e intensidade dos mesmos). Nesse tipo de estudo, o pesquisador substitui
as correlacdes estatisticas pelas descri¢des, e as conexdes causais pelas interpretacdes (Martins
& Bicudo, 1989).

Essa pesquisa tem como verbo principal o ‘compreender’ e para isso, torna-se necessario
levar em consideracdo a singularidade do individuo, tendo sua subjetividade como
manifestacdo da totalidade de sua vivéncia, que assim como a experiéncia, ocorre em meio a
uma historia coletiva, sendo contextualizadas e envolta pela cultura grupal ao qual encontra-se
inserido (Minayo, 2012).

Para percorrer o caminho escolhido adotamos como referencial teérico a Hermenéutica
Gadameriana, que surge num continuum teodrico iniciado na Fenomenologia Existencial.
Quadros teoricos estes, que fundam o trabalho de interpretacdo na intersubjetividade. Para eles
a linguagem ¢ tomada como o terreno comum da realizagdo da intersubjetividade e da busca de
entendimento. E considerada a esfera, a instancia onde o sentido dos discursos se des-vela, ao

se re-construir como dialogo (Silva, 2006).
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Portanto, partem de pressupostos que advogam sensivelmente a superacéo da dicotomia
sujeito-objeto na compreensao dos fatos e obras humanas. Em resumo, quem conhece se inclui

no que quer conhecer (Ayres, 2005).

3.1.1. Da Fenomenologia a Hermenéutica: caminhos possiveis para compreensao

A Fenomenologia nasceu de uma consciéncia de crise da ciéncia, crise do
conhecimento, da necessidade de confrontar-se com as insuficiéncias metodologicas da ciéncia
positivista (Josgrilberg, 2002). Trata-se de uma abordagem, uma atitude, uma postura de
investigacdo. Tal atitude fenomenolodgica visa ir ao encontro dos fendmenos sem comprimi-los
no molde das pressuposicdes (Keen, 1975). E um método de investigacdo da historia do
conhecimento, que para Rothschild e Calazans (1992, p. 145) “propde a volta as coisas mesmas,
a partir da descricdo e da interrogacdo do fenémeno, isto €, do que é dado imediatamente”.

Entende-se que para se chegar mais perto da totalidade dos fenémenos, faz-se necessario
o desenvolvimento de metodologias que privilegiem aspectos tais como intui¢do, imaginacéao,
a busca de estruturas universais para assim obter um quadro bem elaborado da dindmica que
subjaz a experiéncia (Holanda, 2006).

Tal atitude estard presente neste estudo, que para alcancar seus objetivos ao buscar
desvelar as narrativas das (0s) participantes utilizara a Hermenéutica enquanto referencial
tedrico metodoldgico, como um processo dialético de co-construcdo de sentidos e significados
do mundo que temos e de como estamos nele, sendo a analise interpretativa a ser realizada pela
Hermenéutica de Hans-Georg Gadamer, mais especificamente.

E nesse sentindo que trazemos a hermenéutica como possibilidade de compreenséo e
alcance da verdade, sendo essa inesgotavel quando pensamos que o método ndo a define e nem

a esgota (Gadamer, 2002).
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O vocébulo ‘Hermenéutica’ origina-se do grego e tem por significacdo ‘interpretar’.
Muito utilizado em metodologias de interpretagéo de textos (Holanda, 2006). Do ponto de vista
historico a hermenéutica perpassa o dominio da filosofia desde a antiguidade cléassica até os
dias atuais, sendo Platdo um dos primeiros a utilizar como uma doutrina da arte e da
compreensdo (Brito, Santos, Braga, Printes, Chagas & Silva, 2007).

A hermenéutica ¢ arte de compreender textos, em sentido bastante amplo como
biografias, narrativas, entrevistas, documento, livro, dentre outros. Deve sua fun¢ao central a
capacidade de colocar-se a si mesmo no lugar do outro e tem como logica que nem sempre a
linguagem ¢ considerada transparente em si mesma, podendo-se nem sempre chegar a um

entendimento (Minayo, 2008).

Interessante perceber a compreensdo da Hermenéutica por Moustakas (1994),
apresentando-a como modelo de pesquisa que possui foco na consciéncia e na experiéncia.
Ideias essas, originadas por Dilthey que considerava a ciéncia e o saber como algo empirico e
a nossa experiéncia com validade pela nossa consciéncia, acreditando também que para se
entender a experiéncia humana era necessario estudar a histéria, sendo preciso descobrir como
0s estudos humanos se relacionam com a humanidade (Holanda, 2006).

A hermenéutica como doutrina da arte da compreensdo e da interpretacdo se
desenvolveu por dois caminhos com objetivo comum de descobrir o sentido original dos textos:
o teoldgico e o filologico. A modernidade fez com que essa doutrina se desvencilhasse dos
enguadramentos dogmaticos, libertando-se de si mesma para elevar-se ao significado universal.
Tal significado universal teve as ideias de Gadamer, Schileiermache, Dilthey e Heidegger
(Brito et al., 2007 ).

Schileiermacher realiza uma virada na historia da hermenéutica ao afirmar que de
principio, compreender significaria entender-se uns com os outros. A partir dele, a

hermenéutica como doutrina da arte do entendimento ira desenvolver-se plenamente. O
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diferencial de Schileiermacher foi ter introduzido a funcdo psicolégica no processo de
interpretacdo, o que posteriormente sofreu refutacdes (Brito et al., 2007).

Schleiermacher considerava a hermenéutica como uma arte de compreender a
linguagem falada e escrita, sendo responsavel por unificar as varias teorias hermenéuticas numa
hermenéutica universal. Posteriormente. Wilhelm Dilthey conhece a hermenéutica universal
proposta por Schleiermacher e tem como projeto central formular uma metodologia Unica para
as ciéncias humanas (Schmidt, 2014).

A hermenéutica universal proposta por Schleiermacher unificou as disciplinas
particulares de hermenéutica legal, biblica e filoldgica, declarando que a mesma, enquanto arte
da compreenséo ainda néo existe de um modo geral, havendo apenas formas de hermenéuticas
especificas. Em seu entendimento e elaboracdo, a hermenéutica seria a arte da compreensao
com objetivo de compreender corretamente aquilo que foi expressado por outra pessoa,
particularmente na forma escrita. Requerendo tanto uma interpretacdo gramatical quanto
psicoldgica, dependendo do objetivo do intérprete (Schmidt, 2014).

A hermenéutica surge com maior representatividade a partir dos trabalhos originados
do “Circulo Hermenéutico’, sendo esse uma metafora que designava o processo da compreensao
das ciéncias do espirito e da interpretacdo em geral (Holanda, 2006). Essa expressao significa
segundo Schmidt (2014, p. 16) que “as partes sO podem ser compreendidas a partir de uma
compreensdo do todo, mas que o todo s6 pode ser compreendido a partir de uma compreensao
das partes.”

A construcdo de uma teoria hermenéutica, embora primeiramente cunhada por
Heidegger, surgiu a partir da obra de Hans-Georg Gadamer com sua obra ‘Verdade e Método’.

Missaggia (2012) explicita que Heidegger procurou desenvolver uma ‘hermenéutica da
facticidade’ onde a existéncia concreta e dada do homem seria a base para qualquer

investigacdo fenomenoldgica. Tratando, pois, de uma proposta filosofica distinta da
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Hermenéutica desenvolvida por Gadamer, pautada pelo dialdgico, dialético, socratico-
platbnico, enquanto que o método de Heidegger seria mais analitico, aristotélico.

A Hermenéutica da facticidade, cunhada por Heidegger tratava de uma espécie de
embate contra a autoalienacdo em nome de uma certa desperticidade humana. Teve seu
aprofundamento na obra mais conhecida desse fil6sofo, chamada ‘Ser e tempo’, explicitando-
se e justificando-se na obra o tema do tempo, da historicidade. Vinculado ao tema de
facticidade, Gadamer desenvolve a nogédo de ‘fusdo de horizontes’ colocando que ao se deparar
com a tradicdo, o interprete é marcado pela temporalidade, instaurando dessa forma um
horizonte mais amplo (Rohden, 2012).

Serd com Gadamer em ‘Verdade e Método’, a0 nomear as ciéncias humanas e sociais
como ciéncias do espirito, colocando no centro de sua elaboracdo a nogdo do compreender que
a hermenéutica surge como um movimento abrangente e universal do pensamento humano.
Compreender significa entender-se uns com 0s outros, em um movimento, na maior parte das
vezes, para se porem de acordo (Minayo, 2014). Ou seja, O objetivo da hermenéutica é
compreender a verdade que texto possui e essa compreensdo deve chegar a um acordo em
relagdo a algum assunto. O interprete, nesse processo, tem como tarefa central recriar 0 processo
criativo do autor, para compreender dessa forma o significado intencionado pelo mesmo
(Schmidt, 2014).

Portanto, para se chegar a compreensao € necessario considerar os preconceitos. Para
Gadamer, um preconceito, assim como um pré-juizo, ndo é nem positivo nem negativo ate se
ter um juizo determinante. Dessa forma, a tarefa da compreensdo hermenéutica seria diferenciar
0s preconceitos legitimos de todos os que fossem ilegitimos, devendo esses Ultimos serem
criticados e abandonados (Schmidt, 2014).

No dizer de Minayo (2014) o método hermenéutico se relaciona com o fenomenolégico

e o dialético, onde a compreenséo do sentido orienta-se por um possivel consenso entre sujeito
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agente e aquele que busca compreender, dessa forma a compreensdo s6 se dara pelo
estranhamento. A interacdo ocorre com o método dialético pelo fato de enquanto a
hermenéutica busca a compreenséo, destacando a mediacéao e a unidade de sentido, a dialética,
por outro lado, enfatiza a diferenca, o contraste, o dissenso e a ruptura de sentido (Brito et al.,
2007).

Rohden (2012) expde que a hermenéutica filoséfica se nutre ainda hoje por essa tensdo
dialética entre ambas as perspectivas - a hermenéutica cunhada por Heidegger e a desenvolvida
por Gadamer, sendo esse o Ultimo a imprimir uma identidade prépria a hermenéutica. O autor
ainda discorre que podemos pensar na ciéncia como uma busca pela verdade, e sobre esse
conceito, menciona que Gadamer coloca que o método ndo define a verdade e isso seria 0
essencial.

E importante destacar, ainda, que Gadamer (2002) se aproxima da dialética quando
assegura que a compreensdo s6 é possivel pelo estranhamento, pois a necessidade de
entendimento nasce do fracasso da transparéncia da linguagem e das proprias incompletude e
finitude humanas. “A compreensao so se transforma em uma tarefa quando ha algum transtorno
no entendimento, um estranhamento que se concretiza numa pergunta” (Minayo, 2008, p. 85).

Nesse sentido dialogaremos com o0s nutricionistas buscando construir com eles/elas
respostas para nosso estranhamento sobre os desafios do lidar com a ndo alimentacdo de

pacientes em Cuidados Paliativos na proximidade da morte.

3.2. Estratégias operacionais da pesquisa

3.2.1. Colaboradores do Estudo
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Para essa pesquisa ndo ha preocupagdo com a generalizacdo e sim com o
aprofundamento, amplitude e variedade na compreensdo das narrativas, que refletirdo a
totalidade das vérias dimensdes do objeto a ser estudado (Minayo, 2014).

Dessa forma, foram convidadas (0s) 7 nutricionistas buscando atender a uma variagéo
de tempo de atuacdo e locais diversos de trabalho. Como critério de inclusdo, foram
entrevistadas (0s) nutricionistas de ambos 0s sexos e faixas etérias que trabalhavam em
instituicdes publicas ou privadas, ou ainda em equipes particulares, que cuidam de pacientes
em Cuidados Paliativos nas situagdes de terminalidade da vida. Nao participaram da pesquisa
outros profissionais de salde e nutricionistas que ndo possua em sua vivéncia o cuidado de
pacientes em Cuidados Paliativos em situagdes de terminalidade da vida.

O busca pelos profissionais teve a facilitacdo a partir do contato que o Laboratério de
Estudos em Tanatologia e Humanizagdo das Praticas em Sadde (LETHS) possui com relacdo
as equipes de CP. O LETHS, coordenado pela Profa. Dra. Gedrgia Sibele Nogueira, articula
acoes que integram a extensdo, pesquisa e ensino com énfase em ag¢fes multiprofissionais e
interdisciplinares com foco nos estudos da morte e humanizacdo do cuidado. Ap6s 0s contatos
iniciais por meio de LEHTS, foi utilizada a técnica ‘bola de neve’, meio pelo qual a
pesquisadora se vale de informantes-chave para localizar pessoas com o perfil necessario para
a pesquisa (Vinuto, 2014).

A data e o local da entrevista foram combinados previamente com as (0s) participantes,
levando em consideracdo a melhor opc¢éo para eles em relagdo ao dia e espaco.

Diante de tais esclarecimentos, logo abaixo encontra-se um quadro sintese a fim de
revelar dados especificos de cada paticipante, como idade, religido, escolaridade, tempo de
formagéo, tempo de trabalho em CP e atuacdo. Houve, para cada um deles, a ado¢do de nomes

ficticios com a intencdo de preservar suas identidades. Os nomes adotados correspondem a
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nomes de linhas de um bordado, que aqui metaforicamente se traduz na construgdo desse

escrito, sendo ele tecido por sete linhas de diferentes cores.

Estado - Tempo de . Tempo Local fj N
Nome | Idade civil Religido formacio Escolaridade em atuacdo
CP em CP
Turquesa | 34 Solteira | Catolica 10 Especializacdo | 9 Equipe de
Home care
Carmim | 50 Casada | Evangélica | 27 Especializacdo | 26 Hospital
Branco 37 Casado | Espirita 12 Especializacdo | 2 Hospital/SAD
Violeta 31 Casada | Catolica 9 Doutorado 6 Trabalhou em
Hospital
Marrom | 38 Casada | Espirita 12 Especializacdo | 5 Hospital
Aurea 32 Solteira | Catdlica 8 Doutorado 4 Unidade de
pronto
atendimento
UPA
Anil 34 Casada | Catolica 9 Especializacdo | 9 Hospital/SAD
Tabela 1 — Perfil das(os) participantes
3.2.2. Instrumentos de Acesso as Narrativas

Como instrumento metodoldgico foi utilizado a entrevista narrativa, uma oficina com
utilizacdo de cenas projetivas (Apéndice 2), bem como diario de campo, estratégias que quando
combinadas, possibilitam uma compreensdo aprofundada e maior seguranca na analise das

interpretacdes (Spink, 1993).
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A entrevista narrativa (EN) € uma entrevista ndo estruturada, de profundidade, com
caracteristicas especificas. O esquema de narracdo substitui o de pergunta-resposta, que define
a maioria das situacdes de entrevistas (Jovchelovitch & Bauer, 2002).

A entrevista € uma técnica de muita utilidade quando se deseja obter informagdes do
objeto de estudo, conhecer atitudes, valores e sentimentos implicitos ao comportamento,
podendo ir além das descri¢des das acbes (Ribeiro, 2008).

No momento da entrevista, os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e 0 Termo para Gravagédo de Voz. As entrevistas foram gravadas com gravador
de &udio e posteriormente transcritas e literalizadas para a analise com base na Hermenéutica
Gadameriana.

3.2.2.1. A entrevista narrativa

A entrevista narrativa oferece dados basicos para o desenvolvimento e compreensédo das
relagdes entre atores sociais e sua situacdo, tendo como objetivo o detalhamento das crencas,
atitudes, valores e motivacao, em relagdo ao comportamento das pessoas em contextos sociais
particulares (Bauer & Gaskell, 2002). Ela se organiza por meio de algumas fases principais. A
fase preparatéria caracteriza-se fundamentalmente pelo conhecimento do campo da pesquisa
empirica o que possibilita a elaboracdo das questdes que interessam ao pesquisador (questdes
exmanentes) e que tenham relagdo com o objeto de estudo (apéndice A) (Jovchelovitch &
Bauer, 2002).

A fase de iniciacdo € caracterizada por uma questdo gerativa narrativa feita pelo
entrevistador, sendo necessaria que seja clara e especifica, estimulando uma narracdo e nao
respostas pontuais (Jovchelovitch & Bauer, 2002).

Para essa pesquisa foi utilizada a seguinte: “Conte-me como vocé lida com a questéo de

ndo alimentar os pacientes em cuidados paliativos que estdo nas situacdes de terminalidade
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da vida, assim como com a familia que os acompanham. Quais as dificuldades, como vocé
atua? Como vocé se sente? Traga o que vocé achar importante dizer sobre isso.”

Tendo inicio a narracdo, a mesma nao deve ser interrompida até que haja claramente
uma indicacdo, caracterizada por alguns sinais especificos, feita pelo entrevistado. Apds a
narracao, inicia-se a fase de perguntas, na qual as questdes completam os pontos que interessam
ao pesquisador e que favorecem a comprensdo dos objetivos especificos do estudo. Nesse
momento, ndo se deve fazer perguntas do tipo “por qué?” e sim perguntas que empreguem
apenas as palavras do entrevistado ou os topicos do projeto de pesquisa (Jovchelovitch & Bauer,
2002). As perguntas complementares foram realizadas para se chegar aos objetivos especificos
da pesquisa (que, em alguns momentos, ndo foram abordados espontaneamente pelo
colaborador), e também para aprofundar pontos que ja tinham sido abordados na fala do
entrevistado, gerando maior compreensdo sobre o tema.

Dessa forma, essa técnica se contrapBe ao tradicional modelo pergunta-resposta que
orienta a grande maioria das entrevistas que tem sua estrutura definida e o ordenamento das

questdes realizadas a partir de um vocabulério préprio (Silva Sousa & Cabral, 2015).

3.2.2.2. Oficina com uso de cenas projetivas

O uso das cenas tem sido comum como recurso estratégico em pesquisa por se constituir
numa ferramenta de reflexdo e discurso de grupos e individuos que facilita o dialogo, a
criatividade, a imaginacéo e a possibilidade de ressignificacdo, ao proporcionar a projecéo de
sentimentos, driblando o discurso racional. Dito de outra forma, “trata-se de uma metodologia
que possibilita insights de novos repertorios, a partir de uma experiéncia antecipada, por meio

de dramatizacdes e visualiza¢fes” (Silva, 2006, p.48).
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No &mbito desse estudo, apos as entrevistas, foi proposta uma oficina coletiva com uso
de cenas projetivas no qual cada participante criou duas ‘cenas’ imaginadas a partir de uma
situacdo hipotética como citada abaixo:

Na ‘cena 1’ a (0) participante foi convidada (0) a imaginar uma situacdo em que estava
com um paciente que ndo tinha mais possibilidade de cura e estava proximo da morte. As
dificuldades no cuidado nutricional, mais especificamente com relagdo ao nédo alimentar o
paciente para essa cena NAO seriam bem solucionadas. Na ‘cena 2’ a (0) participante foi
convidada (0) a imaginar uma situacdo em que estava com um paciente que ndo tinha mais
possibilidade de cura e estava proximo da morte. As dificuldades no cuidado nutricional, mais
especificamente com relagdo ao ndo alimentar o paciente para essa cena seriam bem
solucionadas. O roteiro da entrevista e as cenas encontra-se nos apéndices deste estudo.

As cenas foram realizadas com 4 dos 7 nutricionistas que participaram da entrevista
uma vez que no decorrer do campo, houve participantes que ndo puderam participar em razéo
de sua disponibilidade. Diante dessa situacdo, foi dada a eles a alternativa de construirem as
cenas em um momento individual, apds a entrevista, agendado e acordado de acordo as
possibilidades de cada um.

A cena é elaborada pelo participante ap6s orientacdo de um roteiro e posteriormente
narrada para o pesquisador. Constitui-se de uma situacdo imaginada ou ainda vivenciada e

melhor explicitada no apéndice B desse trabalho.

3.2.2.3. O Diario de campo

Para Araujo, Dolina, Petean, Musquim, Bellato e Lucietto (2013, p.54) € muito utilizado
em pesquisa em saude e consta de um caderno de notas por meio do qual o pesquisador “registra

as conversas informais, observagdes do comportamento durante as falas, manifestacées dos
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interlocutores quanto aos varios pontos investigados e ainda suas impressées pessoais, que
podem modificar-se com o decorrer do tempo”. Foi nessa direcdo que o utilizamos, como um

recurso que auxiliou nas reflexdes, analises das narrativas e processo de orientacao.

3.2.3. Tratamento e Analise das Narrativas

Ap0s a transcricdo das entrevistas, as narrativas foram interpretadas sob a ética da
Hermenéutica Gadameriana, que no dizer de Ayres (2005, p.557) “o interpretado levanta
questdes para o intérprete, mas € o intérprete que possibilita ao interpretado a proposicao dessas
questdes”. Sendo por meio dessa complexa logica de pergunta e resposta, que segundo

Gadamer, se da o compreender.

Os seguintes passos foram percorridos apds a analise das entrevistas (Gomes, Souza,
Minayo & Silva, 2005):

(@) leitura compreensiva, visando impregnacgdo, visdo de conjunto e apreensdo das
particularidades do material da pesquisa;

(b) identificacdo e recorte tematico que emergem dos depoimentos;

(c) identificacao e problematizag¢do das ideias explicitas e implicitas nos depoimentos;

(d) busca de sentidos mais amplos, subjacentes as falas dos sujeitos da pesquisa;

(e) didlogo entre as ideias problematizadas, informacdes provenientes de outros estudos
acerca do assunto e o referencial teérico do estudo;

(f) elaboracao de sintese interpretativa, procurando articular objetivo do estudo, base
tedrica adotada e dados empiricos.

A ‘fusdo de horizontes’ entre pesquisadora-participantes possibilitou que suas falas e

reflexdes, mediadas pela entrevista narrativa, oficina, e 0 uso das cenas, promovesse a
descoberta de unidades de sentido, que deram origem aos eixos tematicos que construiram 0s

capitulos.
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Assim, pra melhor compreensdo de como se deu a analise das narrativas, segue a tabela

abaixo com um esquema analitico facilitador da construcdo dos eixos tematicos e da estrutura

do desenho analitico para a dissertacao.

Tabela 2. Construcdo dos eixos teméticos

Pergunta Disparadora

Traga o que vocé achar importante dizer sobre isso.”

“Conte-me como vocé lida com a questdo de néo alimentar os pacientes em Cuidados Paliativos que estio nas situacoes de

terminalidade, assim como com a familia que os acompanham. Quais as dificuldades, como vocé atua? Como vocé se sente?.

significados que os
nutricionistas possuem
acerca da morte e do
morrer na sua vida

pessoal e profissional;

compreende a morte
e o processo de
morrer na sua vida

pessoal

Como vocé
compreende a morte
e o processo de
morrer na sua vida

profissional?

Falta de preparo

Certeza que temos na vida
Valorizar a vida

Partida para eternidade/
reencontro
futuro/religiosidade

Sofrimento

Impoténcia
Sofrimento
Ansiedade
Processo natural
Dificuldade

Dor

Humanizar

Auséncia de preparo

(b) Investigar a incluséo
ou ndo da temdtica da
morte na formagdo dos

nutricionistas;

Como a tematica da
morte apareceu ou
ela ndo apareceu na

sua formagdo?

Perguntas
Eixos Estrutura dos capitulos
Complementares
Objetivos Especificos Unidade de sentido Tematicos
(a) Elucidar os Como vocé | Processo natural 4, A MORTE:

REVELANDO A DOR E
O DESPREPARO NA
VIDA PESSOAL E
PROFISSIONAL

4.1 Notas sobre a morte e

0 morrer

4.2. A morte navida
pessoal: entre o desejo de
naturalizacéo,
aprendizados e o consolo
espiritual

4.2.1Ador, a

naturalizacdo e 0s

aprendizados

4.2.2. A passagem para
a eternidade: “mas que
isso também me causa

sofrimento, me causa”
4.3 A Morte no cotidiano

profissional: a dor do
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cuidador e a auséncia da

morte na formagéo

4.3.1 Da dor do
cuidador e aimpoténcia
de ndo curar

4.3.1.1. Adorda

morte no trabalho
entra na casa do
profissional: da
ansiedade a

superprotecao

4.3.1.2 “Nao se

acostumar”’é
humanizar se

envolvendo

4.3.2. Quando a morte
esté presente e 0
preparo ausente

(c) Elucidar os
significados da
alimentagdo e nutri¢do
para o nutricionista em
seu processo de cuidado
e nos cuidados diante da

morte;

Como voce
compreende o
significado da
alimentagdo e

nutricdo no  seu

processo de cuidado

Como vocé
compreende o
significado da
alimentacéo e

nutri¢do no processo

de morrer?

Bem-estar
Afeto

Respeito
Historia de vida
Cuidado
Acolhimento
Conforto
Tratamento
Prevencéo

Recuperagao

Cuidado
Afeto
Bem-estar

Prazer

Resgate de lembrangas

Conforto
Amenizar sintomas

Respeito a autonomia

5. OS SIGNIFICADOS
DA ALIMENTACAO E

NUTRICAO NO
CUIDAR E  NOS
CUIDADOS

PALIATIVOS NA

PROXIMIDADE DA
MORTE

5.1 A alimentacéo e seus

simbolismos

5.2. A alimentacéo e

nutricdo: significados

para os nutricionistas
5.2.1 A alimentacdo

como promotora do

cuidado
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(d) Investigar o
conceito de CP dos

nutricionistas

Como vocé
compreende o
conceito de

cuidados paliativos?

Qualidade de vida
Conforto

Afeto

Cuidado

Respeito aos desejos
Cuidar com amor
Acolher

Cuidar do luto

Cuidado multiprofissional
Cuidado integral

5.2.1.1.0 bem-estar
fisico, emocional e

social

5.2.1.2 Alimentagao:
sinénimo de prevencéo,
tratamento e
recuperagao

5.2.2 O respeito pela

histdria alimentar do

paciente
5.4. Os significados da
alimentacéo e nutricéo
no processo de morrer: o
saber construido na
pratica

5.4.1. Para além do
recuperar, alimentar é
possibilitar algum

prazer!

5.4.1.1 Alimentar é
cuidar dando afeto e

prazer!

5.4.1.2. Alimentar é
cuidar dando conforto,
autonomia e algum

prazer
5.3 Sobre Cuidados

Paliativos

5.3.2 Cuidados
Paliativos pelo olhar

dos nutricionistas

5.3.2.1. E promover
qualidade de vida até o
fim

5.3.2.1.1. Cuidar do

paciente e seus

cuidadores
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5.3.2.1.2 Conforto
fisico e emocional

5.3.2.2. E cuidar com
respeito e acolhimento

amoroso

5.3.2.3. E promover
qualidade de vida para
familia até depois do

fim: cuidar do luto

5.3.2.4. E um cuidado

multiprofissional

5.3.2.5. Ndo é s6
terminalidade: é
proporcionar o
conforto dentro da

clinica

(e) Elucidar 0s
significados da ndo
alimentagdo e nutrigdo
para o nutricionista em
seu processo de cuidado
e nos cuidados diante da

morte;

Conforto
Impoténcia

® Identificar as
possiveis  dificuldades
(sentimentos e desafios)
e potencialidades
encontradas na
administragdo da (ndo)
alimentagdo de
pacientes em processo

de morrer.

Quais as
dificuldades
(sentimentos e

desafios) que vocé
encontra na
administragdo  da
alimentagdo e da ndo
alimentacdo de
pacientes em

processo de morrer?

Comunicacéo
Impoténcia

Sofrimento

Desconforto

N&o aceitacdo

Suporte aos familiares
Autonomia

“nao me deixe morrer de

fome”

6. “NAO ME DEIXE
MORRER DE FOME”:
OS DESAFIOS DO
CUIDAR NAO
ALIMENTANDO

6.1. As dificuldades para
nutrir de conforto no
final da vida

6.1.1 O olhar do outro: (in)
compreensdes da equipe no
processo de  cuidado
paliativo

6.1.2. Ter que comunicar:
0 aceno da morte e o
sofrimento dos familiares e
pacientes

6.1.3. Lidar com a
impoténcia: o ndo salvar e
0 ndo alimentar com
prazer

6.2 O ndo alimentar
diante da morte:
transitando entre
significados, dores e o
encontro com a poténcia
do cuidar
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Quais as
potencialidades que
vocé encontra na
administracdo da
alimentagdo e da ndo
alimentacdo de
pacientes em

processo de morrer?

Impoténcia
Tristeza por
Prazer
Dificuldade
Esgotamento das estratégias
terapéuticas
Espiritualidade
Ressignificacéo
Conforto
Desejos
Cuidado

6.2.1. Sobre o conforto
6.2.2. Sobre a impoténcia
6.2.2.1. “Me salve”: a dor
que é parte do vinculo e os
confortos do cuidador
6.2.2.1.1. Da tristeza aos
novos olhares para a morte
6.2.2.2.2. Quando o ciclo
de vida ajuda no
ressignificar da morte
6.2.2.2.3. Quando o rezo

ajuda o cuidador

6.2.2.2 Da impoténcia
diante de ndo alimentar ao
confortar que conforta
6.2.2.2.1. A tristeza de ter
que comunicar 0 ndo
alimentar e a comunicagédo
que conforta

6.2.2.2.2. Atristeza de ndo
proporcionar prazer
alimentando e os desejos

no fim da vida

3.2.4. Andlise de Riscos e Medidas de Protecao

Por se tratar de uma pesquisa com seres humanos, algumas medidas de seguranca
tornam-se necessarias diante do risco no &mbito emocional e psicologico ao se trabalhar com a
tematica da morte e 0 processo de morrer.

Dessa forma, foram tomados todos os cuidados éticos necessarios a conducdo da
pesquisa, como o possivel encaminhamento de algum participante que, porventura, viesse a
precisar de algum suporte psicolégico, como tambem foram disponibilizadas informaces de

locais que prestem esse servico.
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Por fim, a pesquisadora apresentava preparo tedrico e pratico para acolher possiveis

mobiliza¢bes no decorrer das interagcbes com as (0s) participantes da pesquisa.

3.2.5. Aspectos Eticos

O presente estudo foi submetido, apds apresentacdo no primeiro Seminario de
Qualificacdo do Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia (PPGPsi), ao comité de ética para
analise de projetos de pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN) tendo
sido aprovado com o parecer n° 3.185.433.

Os cuidados necessarios foram tomados para garantir e respeitar os direitos e a liberdade
das (0s) participantes da pesquisa que foram esclarecidos quanto aos objetivos e execucdo da
mesma, sendo-lhes facultada a escolha em participar ou ndo do processo. E mesmo na anuéncia
de participar, foi explicado o direito de se retirarem a qualquer momento, se assim desejarem.

As (0s) participantes tiveram o tempo necessario para sua reflexdo, tendo garantido o
anonimato das informacdes e depoimentos prestados em razdo da realizagdo da pesquisa, bem
como assegurado o sigilo de sua identidade.

A publicacdo dos resultados seré de uso exclusivo para a finalidade desta pesquisa, dessa
forma, fica firmado o compromisso de adotar as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
pesquisa envolvendo seres humanos do Conselho Nacional de Saude (2016) em todos os seus
aspectos.

3.2.6. O piloto da pesquisa

A partir do piloto realizado no més de margo de 2019 com acesso a narrativa de uma
colaboradora, o roteiro da entrevista narrativa e a cena projetiva foram submetidos a uma

averiguacédo da sua adaptacao.
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E possivel a alteragdo do roteiro da entrevista utilizada nas pesquisas qualitativas
seguidas vezes, em razdo da aplicagio da averiguacio, ou seja, de entrevistas preliminares. E
comum que, nessas entrevistas, 0 pesquisador perceba se o roteiro proposto esta incompleto,
inadequado, descartando alguns itens do mesmo e/ou adicionando outros (Nogueira-Martins,
1994).

O piloto de nossa pesquisa foi realizado obedecendo aos critérios de inclusdo e a
entrevista foi gravada e transcrita. A participante assinou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) assim como o Termo de Autorizagdo para Gravagéo de Voz.

A entrevista ocorreu no consultorio clinico, onde a pesquisadora prestava servigos. A
escolha do local foi acordado entre a pesquisadora e a participante, garantido dessa maneira um
espaco com a privacidade necessaria para que a entrevista ocorresse.

3.2.7. A continuidade do campo

O piloto mostrou-se imprescindivel para revelar que as perguntas formuladas no roteiro
estavam adequadas, necessitando apenas de pequenos ajustes. Com relagdo as cenas, a
colaboradora ndo teve dificuldade de se projetar, apenas algumas davidas da participante se a
mesma teria contemplado o momento sugerido. Dessa forma, ambos os instrumentos se
mostraram adequados e passiveis de serem utilizados.

Para a essa pesquisa, formou-se um grupo constituido por 7 nutricionistas, sendo 6
mulheres e 1 homem. Os contatos foram realizados a partir de um aplicativo de mensagens e
os encontros foram planejados e agendados a partir da disponibilidade deles, tanto de horarios
quanto de localidade. Com isso, o campo foi realizado a partir da adequacdo dessa

disponibilidade dos profissionais e do tempo disponivel para a realizacdo dessa pesquisa.
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3.3. Apresentando as (0s) participantes

Em meio as duvidas de como nomear as (0s) participantes dessa pesquisa para assim
preservar sua identidade, recordei-me do tempo em que fazia ponto cruz e do quanto aquela
atividade exigia paciéncia, atencdo e zelo. Eram horas fazendo pontos em forma de cruz,
trocando linhas conforme indicacdo da imagem que se desejava estampar naquele étamine
(tecido para bordar).

Foi lembrando desse tecido branco cheio de furos, pronto para colorir que a imagem
desse escrito veio a tona e as palavras de cada participante foi ganhando cor e sentido. Cada
recorte feito era como se uma linha estivesse atravessando meus pensamentos e costurando essa
dissertacdo.

As cores surgiram de forma intuitiva, sendo elas: Turquesa, Carmim, Branco, Violeta,
Aurea, Marrom e Anil. Cada uma com sua singularidade e poténcia trara nas tramas desse
trabalho as marcas de uma pesquisa construida com muito cuidado.

Turguesa

Foi a primeira nutricionista que entrevistei sendo indicada por uma amiga nutricionista
que tomou conhecimento da pesquisa e a indicou como possivel colaboradora por se adequar
aos critérios de inclusdo. Trabalha em uma empresa na area de saude que presta Servico de
Home Care e cuida de pacientes em cuidados paliativos nas situacdes de terminalidade da vida.

Turquesa é solteira, tem 34 anos, catolica, com 12 anos de formacéo e aproximadamente
ha 10 anos trabalha com Cuidados Paliativos. Sua rotina de trabalho inclui visitas domiciliares
junto a outros profissionais da equipe que prestam servicos a empresa. Foi perceptivel o desejo
de Turquesa em participar da pesquisa, 0 que tornou o encontro agradavel e tranquilo.

Carmin

A segunda entrevista foi realizada com Carmim em seu ambiente de trabalho. Uma

instuicdo privada/publica que presta servicos de saude com equipe de Cuidado Paliativo
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presente. Carmim tem 50 anos e ha 26 anos trabalha em cuidados paliativos. Foi um encontro
muito marcante, primeiro pela afetagdo que tive ao entrar naquele ambiente assistencial e
segundo pelo imenso prazer ao ouvir alguém que héa tanto tempo se dedica ao cuidado do outro.

A terceira entrevista foi realizada no consultério clinico, onde a pesquisadora prestava
servicos e teve como participante Branco. Nutricionista que trabalha em um hospital puablico
da regido que presta servicos de urgéncia e emergéncia, e em um Servico de Atencdo Domiciliar
(SAD) que atende pacientes em cuidados paliativos.

Branco tem 37 anos de idade, com 12 anos de formado e ha dois anos trabalha com
Cuidados Paliativos. Sua fala me tocou em varios momentos por trazer relatos de uma préatica
acolhedora e carinhosa para com aqueles que estdo préximos a morte.

Marrom

A quarta entrevista foi realizada com uma nutricionista em seu ambiente de trabalho.
Uma instituicdo privada/publica que presta servicos de satude com equipe de cuidado paliativo
presente. Marrom tem 38 anos e ha 5 anos trabalha em Cuidados Paliativos.

O encontro com Marrom me fez perceber o quanto esse papel que ocupei de
pesquisadora é investido de responsabiliade e cuidado com o outro. Quando se abre um espaco
de escuta com alguém, recebemos muitas vezes uma fala carregada de emocéo e de verdade
que seria impossivel transcrever nas linhas desse trabalho, uma vez que se trata de uma afetacao
COrpo a corpo.

Violeta

A quinta entrevista foi realizada com uma nutricionista Violeta em seu ambiente de
trabalho atual. A participante trabalhou numa instituicdo privada/publica e prestou servicos de

salde com equipe de Cuidado Paliativo presente. Violeta tem 31 anos e durante 6 anos
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trabalhou com CP. Sua fala me passou muita seguranca como profissional e uma experiéncia
muito rica na pratica.

A participante tem 32 anos, trabalha numa Unidade de Pronto Atendimento e ha 4 anos
vivencia o cuidado com pacientes em Cuidados Paliativos. Foi uma participante que aceitou o
convite prontamente e mostrou-se muito feliz em poder contribuir com o estudo, que para ela
aborda uma temaética pouco discutida na area da Nutricdo. Contribuiu com relatos que
impactaram sua pratica como nutricionista e que até hoje reverberam seu fazer, principalmente

diante das incertezas existentes na alimentagéo de pessoas em fase final da vida.

Anil

A sétima entrevista foi realizada com Anil em seu ambiente de trabalho. Anil é
nutricionista e trabalha numa instituicdo publica que presta servigos de atencdo domiciliar. Anil
tem 34 anos e ha 9 anos trabalha atendendendo eventualmente pacientes em Cuidados
Paliativos.

Em alguns encontros, a emogédo das (0s) particpantes tomou conta do ambiente ao
lembrar das experiéncias que tiveram com pessoas em processo de morrer e morte tanto na vida

pessoal como também no cotidiano profissional. Momentos que nos fazem pensar o quanto a

morte nos afeta, nos ensina e nos provoca a reflex&o.
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4. A MORTE: REVELANDO A DOR E O DESPREPARO NA VIDA
PESSOAL E PROFISSIONAL

A morte faz parte do desenvolvimento humano e deixa marcas desde a infancia,
acompanhando o individuo em todo seu ciclo vital (Kovacs, 2005). Na visao de Pessini (2005,
p. 45), “a morte nunca deixa de ser atual e nos provocar em termos de vida”. E para o autor,
uma visita silenciosa, mansa e que surpreende pelas perdas de entes proximos, o que nos
convoca a refletir acerca da nossa propria finitude, ou ainda, sobre as situagdes diversas e
inesperadas que nos assustam.

Sabendo do impacto que a morte nos causa, da pouca compreensao que temos sobre ela,
e de sua ocorréncia no trabalho do nutricionista em Cuidados Paliativos, o presente capitulo
propde-se a discutir sobre os significados que os nutricionistas vivenciam em sua vida pessoal
e profissional acerca da morte e do processo de morrer. Nesse sentido, traremos algumas notas
sobre a morte e o morrer; os didlogos com as narrativas sobre o significado da morte e do morrer
na vida pessoal, a partir dos seguintes eixos tematicos: a dor, a naturalizagdo e os aprendizados
e a passagem para a eternidade. Ao final, traremos o didlogo das narrativas sobre significado da
morte e do morrer no cotidiano profissional, a partir dos seguintes eixos tematicos: a dor do

cuidador e a impoténcia de ndo curar e quando a morte esta presente e o preparo ausente.

4.1 Notas sobre a morte e o0 morrer

Kovacs (1992), cita que a consciéncia que o homem tem da propria morte ¢ uma
importante conquista constitutiva, sendo determinado pela objetividade consciente da sua
mortalidade e uma subjetividade que deseja uma imortalidade. A morte ¢ algo concreto que faz

parte do nosso cotidiano, portanto, € essa certeza que nos oportuniza perceber o que de mais
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fundamental existe na vida. As crencas que temos desse processo advém de uma leitura de
mundo que fazemos tanto por um viés religioso, como filosoéfico.

Ao advertir que “todo animal entende a morte”, Kellehear (2016, p.19), nos revela que
ndo ¢ a consciéncia basica da mortalidade que nos torna singular, uma vez que se trata de uma
heranca da nossa propria ascendéncia e vinculagdes bioldgicas animais. A diferenca existente
entre nds € 0s animais seria entdo a capacidade que temos em atribuir significados da nossa
morte, constituindo-se assim numa influéncia cultural responsavel pelo que hoje se chama de
“a experiéncia social do morrer”.

Ao se debrucar sobre o significado da morte, Combinato e Queiroz (2006, p.214) nos
diz que, o tempo e a cultura sdo responsaveis pelos significados que atribuimos ao processo e
que no inicio esse significado ¢ de ordem externa pertencente a cultura e na propor¢do que ¢
internalizado torna-se um instrumento subjetivo da relagdo da pessoa com ela mesma. Assim,
esse mesmo significado externo passa a ter um sentido pessoal. Em outras palavras, os autores
afirmam que: “os contetidos externos presentes na realidade objetiva tém significados
construidos socialmente por outras geragdes, outros homens (...) dessa maneira, o conteido que
tinha um significado externo passa por uma mediacao psiquica e adquire um sentido pessoal,
singular, unico para cada pessoa”.

E fato que os sentidos e relagdes do homem com a morte sofrem alteragdes ao longo da
histéria. Ao olharmos para as atitudes da humanidade diante da morte e do morrer precisamos
levar em consideragdo o recorte de tempo e espago, assim como aspectos coletivos e referentes
a cada sujeito (Rocha, 2019).

Philippe Aries (1977) foi um historiador francés que escreveu obras imprescindiveis
para um maior aprofundamento acerca do homem e da morte. Obras como 4 Historia da Morte
no Ocidente € O Homem diante da Morte, referenciam os quinze anos de pesquisa, 0s quais

dedicou a esse estudo.
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Dentre algumas representacdes da morte descritas por esse estudioso estd a atitude da
‘morte domada’, situada na época medieval e que era caracterizada por um homem advertido.
Esse aviso era dado muito mais por signos naturais ou por uma convic¢do interior. Era uma
morte esperada no leito, passando depois para uma cerimdnia publica e organizada pela propria
pessoa. A presenca de parentes, vizinhos e amigos era importante. Diferentemente do que ocorre
hoje, levavam-se as criangas, pois ali as vidas publicas e privadas ndo se dissociavam, e todos
compartilhavam os acontecimentos. Eram rituais simples sem carater dramatico ou emogdes
excessivas. A morte que amedronta e que nao ousamos dizer o nome ¢ caracterizada por uma
‘morte selvagem’ (Ari¢s, 1977).

A ‘morte de si mesmo’, segunda fase da Idade Média, foi marcada por um sentido mais
dramatico e pessoal em relagdo a morte. A velha ideia coletiva do destino da espécie cede lugar
a particularidade de cada individuo, que passou a revelar um apego apaixonado as coisas e
pessoas. Para essa representacdo, Aries (1977, p. 35) escreve que, “a morte se tornou o lugar
em que o homem melhor tomou consciéncia de si mesmo”.

O século XIX ¢ caracterizado como ‘a morte do outro’, sendo marcada pela morte
romantica, desejada, com possivel reencontro dos que se amam no Além. E nesse periodo que
surgem o Espiritismo e a possibilidade de comunicagdo com os mortos.

O século XX ¢ caracterizado por uma morte vergonhosa, deixando de ser considerada
um fendmeno natural e sim um tipo de fracasso, devendo ser escondida. Assim, a morte foi
transferida do lar para o hospital, lugar esse que escondia os aspectos despreziveis ligados a
doenca e onde passava a ser objeto da decisao de médicos e familiares. Para essa representacao
Ari¢s denominou ‘a morte invertida’.

As representagdes acima citadas representam as atitudes perante a morte oriundas de
um vasto estudo produzido por Aries (1977). Ao referir-se a ‘morte domada’ de Ariés, Kellehear

(2016, p.39), contraria ao afirmar que, “nds nao ‘controldvamos’ o morrer apenas para depois
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perder esse controle”. Ou seja, em grande parte da histdria, os outros ao redor do morto tiveram
mais importancia e poder.

Ressalta ainda que o carater individual tem pouco a ver com os motivos pelos quais
morremos nos dias atuais, tendo a epidemiologia, a religido, a economia e o surgimento do
individualismo a forma psicoldgica dominante nos seres humanos modernos, o que assinala,
dessa maneira, a morte ndo unicamente como um fendomeno intrinseco ao individuo, mas
também com o seu contexto social e histdrico.

Ao propor uma andlise da historia social do morrer, Kellehear (2016), divide em Idade
da Pedra, Idade Pastoril, Era da cidade ¢ a Idade Cosmopolita, concluindo que a natureza do
morrer nos dias de hoje ¢ uma unido de caracteristicas herdadas de tradigdes passadas — pré-
historicas, rurais e urbanas — e também da conjuntura politica, econdmica e de saude pubica
atual. O morrer, a partir dessa analise socioldgica, ¢ um processo atravessado por varios
aspectos, dentre eles os culturais, sociais e historicos.

Nobert Elias (2001), comunga com a ideia de que o processo civilizador somou de forma
significativa para o sentimento de soliddo do moribundo no tempo contemporaneo com o
afastamento da presenga reconfortante de familiares e da propria comunidade. Em seu livro 4
Soliddo dos Moribundos, o autor mostra uma andlise do processo de envelhecimento e de morte
nas sociedades ocidentais contrapondo a interpreta¢do das atitudes do homem com relagdo a
morte apresentada por Aries (Matteddi & Pereira, 2007).

Finalizando esse recorte sobre as representacdes conforme abordadas por Arigs,
Kellehear e Elias, ndo se pode deixar de comentar sobre a diferente perspectiva da morte na
sociedade oriental que ao contrario da sociedade ocidental, ndo enxerga relutancia em morrer,
0 que representa uma série de orientagdes para os momentos decorrentes desse processo, que
surge como estagio de transicao e evolugdo, para o qual devera haver certa preparacao (Kovacs,

1992).
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Na visdo de Kovacs (2005), o século XXI apresenta varias mentalidades da morte: a
‘domada’, a ‘interdita’, a ‘rehumanizada’ e, por ultimo, a ‘escancarada’. Essa ultima ¢ uma
mentalidade oriunda dos meios de comunicagdo, que exibem imagens de mortes em suas mais
variadas formas através de noticiarios, novelas, filmes e documentarios. E também a morte da
violéncia na rua, acidentes, homicidios e suicidios. Para a autora essa morte “ndo ¢é aberta a
comunicagdo como a morte rehumanizada, na qual se vé um processo gradual e voluntario
regido pelo sujeito” (2005, p.141).

A autora ndo descarta o valor de se noticiar a morte, mas reflete sobre a importancia de
se colocar em discussdo o como essa imagem da morte ¢ veiculada, uma vez que tem sido
banalizada pela maneira que ¢ apresentada, de forma agressiva, ou ainda como mercadoria,
nesses meios de comunicagao (Kovacs, 2005) cobradas para o caixdo, velério, etc (Kovacs,
1992).

Menezes (2014), cita que a partir dos anos 1960 surgem os estudos criticos com relagao
a morte moderna que denunciou os excessos do poder médico sobre o doente, marcado por uma
despersonalizacdo, fragmentagdo e objetificacdo. Coube ao hospital oferecer ao paciente uma
morte com caracteristicas frias e desumanas, longe de amigos e familiares.

Percebe-se que ao longo do tempo o local da morte foi sofrendo mudancas,
prevalecendo apds o século XX a morte em hospital e tendo a figura do médico como aquele
que unicamente poderia confirmar o momento da morte. O homem, como Unico ser consciente
de sua morte, na sociedade ocidental passou a ser inconsciente e privado dela como aponta
Kovacs (1992).

E importante destacar que o sentido de uma pratica de cuidado mais humanizada diante
da morte e do morrer teve a importante participacdo da médica psiquiatra Elizabeth Kubler-
Ross que promoveu uma mudanca de atitudes para resgatar a atuagdo do paciente em seu

proprio processo de morte. Foi a partir de seus trabalhos que a preocupacao em torno da morte
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passou a focalizar em mais qualidade de vida para o sujeito em face de uma doenca que ameace
a vida.

Nogueira da Silva & Ayres (2010), defendem que o grande desafio para a humanizacao
do cuidado ¢ a escuta e o compartilhamento de decisdes relacionadas ao cuidado com a vida e
a morte, o que deveria ser um objetivo maior na formagao dos profissionais de saude (Silva,
2006).

Diante de tais constatagdes, um novo discurso surge propondo novas praticas em relagao
ao processos de morte, dentre eles, 0 movimento de cuidados paliativos moderno, uma vez que,
Jé existia enquanto pratica como veremos em outro capitulo. Os cuidados Paliativos surgem ao
mesmo tempo em que a medicina avanga ao longo do século XX, promovendo aumento da
longevidade diante da prevaléncia das doengas cronicas e progressivas, proporcionando
significativo aumento de doentes que ja ndo mais possuiam possibilidades terapéuticas de cura
(Pinho-Reis, 2012).

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2002), define os Cuidados Paliativos (CP)
como: “uma abordagem ou tratamento que melhora a qualidade de vida de pacientes e
familiares diante de doengas que ameacem a continuidade da vida, através da prevengdo e alivio
do sofrimento por e tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais € espirituais”.

No entanto, sabemos que no século em que vivemos, o ser humano ainda carrega
consigo marcas de uma cultura de negacdo da morte, influenciada pela racionalidade médica
ocidental (Silva, 2004), que marcou a historia da medicina desde o século XVIII e situou o
conhecimento e a pratica médica no universo das ci€ncias naturais, influenciando o saber fazer
de todas as profissoes da area da saude.

E fato que o desenvolvimento tecnoldgico junto aos esforgos dos profissionais de saude
possibilitou e possibilita o prolongamento da vida, todavia, nem sempre favorecem,

concomitantemente, melhorias e auxilio ao morrer — o que se torna um ato solitario, impessoal,
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“desumano”, contribuindo, desta maneira, para sua nega¢ao, como se nao se tratasse de uma
fase inerente da existéncia (Gomes & Ruiz, 2000).

A analise realizada até o momento destaca as atitudes perante a morte no decorrer do
tempo, assim como, a influéncia do pensamento cientifico racional na 4rea da saude, algo que
foi necessario como um fio condutor para uma reflexdo mais aproximada de como os
profissionais da nutrigdo lidam com a morte no seu cotidiano de trabalho atual. A negagdo da
morte caracteristica do homem ocidental na contemporaneidade e a relevancia dos principios
dos cuidados paliativos, a fim de alcangarmos um cuidado humanizado no fim da vida.
Buscamos esse entendimento dialogando com suas narrativas por meio de dois eixos tematicos:
a morte na vida pessoal entre o desejo de naturalizagdo, aprendizados e o consolo espiritual; e

a morte no cotidiano profissional, a dor do cuidador e a auséncia da morte na formacao.

4.2. A morte na vida pessoal: entre o desejo de naturalizacio, aprendizados e o consolo

espiritual

Como cuidar de quem esta partindo? Com quem contar? Como ndo pensar na nossa
propria morte e na de quem amamos quando estamos diante da morte de nossos
pacientes? Como trabalhar com a morte sem se envolver? Sera que precisamos fugir,
fingir, nos distanciarmos, porque ndao sabemos como lidar com ela?

NOGUEIRA DA SILVA

Trazemos a reflexdo acima para refletirmos inicialmente sobre as (in) compreensoes
presentes quando vivenciamos a morte em nossas vidas. Sousa et al (2009), nos lembram que
as pessoas trazem dentro de si, por heranga cultural ou formagdo pessoal, uma representagao
individual da morte, influenciadas pelo convivio social, meios de comunicacdo e as

particularidades de cada um.
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Os significados atribuidos & morte em nossa vida pessoal interferem no cotidiano
profissional de quem cuida do processo de morte de pacientes em Cuidados Paliativos? Essa
inquietude esteve presente neste estudo. Nossas (0s) participantes trazem no plano pessoal
narrativas que evidenciam a busca por uma naturaliza¢do da morte, com destaque em torno dos

aprendizados, e da presenca do desejo do reencontro eterno.

4.2.1. A dov, a naturalizagdo e os aprendizados

Ao fazer parte da vida do ser humano, a morte pode ser compreendida como um
fenomeno biologico natural e apresenta valores e significados vinculados a um contexto social,
cultural e historico onde ocorre sua manifestagdo (Combinato & Queiroz, 2006). Nossa cultura
ocidental construiu ao longo do tempo uma visdo racional acerca da morte, fruto de um
paradigma cientifico cartesiano e biologicista, quando se pensa, principalmente, na area da
saude (Silva, 2006; Nogueira da Silva, 2014).

A morte aparece na maioria das narrativas de nossas (0s) participantes como algo natural,
reforcado por um pensamento racional de que ¢ um fato na existéncia de cada um. Isso ndo
significa, a auséncia de dor e sofrimento, como ilustra a narrativa abaixo.

Eu sei que é natural, mas ndo sei se vou ta preparado, como reagir quando acontece,
quando acontece com um ente proximo, mas é uma coisa que, natural.

(Branco — recorte da entrevista, grifo nosso)

Violeta por sua vez, ressalta o aprendizado em sua concepgao sobre a morte a partir da
convivéncia profissional:

Hoje eu ja compreendo de uma forma muito diferenciada de antigamente. Hoje, eu ja

compreendo de uma forma mais natural que é a certeza que a gente tem na vida, que
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a gente vai morrer né, entdo eu ja compreendo assim: se chegou o dia é porque era meu
dia.
(Violeta — recorte da entrevista, grifo nosso)
A representacdo da morte para cada individuo ¢ influenciada pelo seu meio bio-psico-
socio-cultural (Lima, Nietsche & Teixeira, 2012), e também tecidas a partir do modelo de
formagao profissional (Borges & Mendes, 2012). Desse modo, ¢ possivel que o convivio mais
préximo tenha contribuido para a compreensdo da morte como algo natural, uma vez que ela
mesma havia citado ao longo de sua entrevista o quanto era um fardo pensar na morte no inicio
da vida profissional.
Ja Marrom, ao falar sobre o contato com a morte na vida pessoal relata a familiaridade
com o tema em casa. Ela diz:

[...] a morte sempre foi um assunto muito falado dentro da minha casa, entdo quando
eu vim trabalhar com paciente oncologico, entdo eu ja tinha muito esse assunto
trabalhado que a morte vai chegar. [ ...] ja presenciei vadrias, varios entes queridos que
foram entdo assim é uma coisa ja vem trabalhada na minha vida é esse tema”

(Marrom — recorte da entrevista, grifo nosso)

Von Hohendorff e Melo (2009) nos dizem que a maneira como compreendemos a morte
durante a vida ¢ dindmica. O contato com as perdas acontece na infincia, mas s6 na
adolescéncia ¢ que compreendemos o significado da morte. Como adultos, encaramos a
possibilidade de acontecer e na velhice essa possibilidade parece ser mais aceitavel e
considerada natural, na medida em que ¢ vista como a tltima etapa do ciclo de desenvolvimento
humano.

Por ser uma das Unicas certezas que se tem na vida, a morte deveria ser natural quando

se pensa em sua aceitabilidade e ainda por acometer todos os seres vivos, sendo parte que
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integra o ciclo vital humano (Oliveira, Quintana & Bertolino, 2010). Mas, mesmo sabendo que
¢ natural, ndo se sabe se estaremos preparados, como nos revela Branco no fragmento abaixo:

Eu acredito que é uma coisa que vai acontecer, certo? Que assim, a gente ta como uma
experiéncia, ta aqui para melhorar e vai acontecer né, mas a gente nunca td preparado.
E (pausa) mas, quando o ente querido é muito préximo, talvez da familia, vocé (pausa)
exemplo: vocé lidar com a morte de um que vocé ndo tem uma relacdo afetiva tio
proxima é uma coisa, lidar com a morte com um ente querido é outra, porque existe o
lago né?! [...] Eu sei que é natural, mas ndo sei se vou td preparado.

(Branco — recorte da entrevista, grifo nosso)

Na fala de Branco, lidar com a perda de alguém proximo revela certo despreparo e se
assemelha ao que pontua Kempfer e Carraro (2014) de que ao se tratar de pessoas proximas,
queridas, pensar a morte enquanto algo que se perde, faz surgir sofrimento e dor diante da
impossibilidade de qualquer tipo de intervencao.

Para Lima, Nietsche e Teixeira (2012), a finitude representada pela morte provoca
emocdes nas pessoas € quando associada a fatores como vinculo, convivéncia e cumplicidade
entre profissional, paciente e familiares acaba por potencializar os sentimentos de tristeza,
impoténcia, ansiedade e medo, tornando a perda algo ainda mais doloroso.

Turquesa por sua vez, demonstra o impacto para falar no tema, revelando ter tido na
vida profissional as suas primeiras perdas:

Ai Jesus, menina eu ndo acredito, é mesmo? Falar sobre isso? Entdo, eu ndo tive na
minha vida pessoal contato com perdas de pessoas proximas, entdo assim, quando eu
fui trabalhar com idosos, foi o meu primeiro contato de vivéncia com idosos, porque
todos os meus avos faleceram com meus pais novos, entdo, eu ndo tive convivéncia com
avo e com avo, que eu acredito que seja as primeiras perdas, assim, de quem tem a
oportunidade de conviver com os pais.

(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)
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Para Turquesa, embora ndo revele um significado de sofrimento ela discorre que foi
impactante ter que pensar sobre o significado que morte possui em sua vida pessoal e se refere
ao fato de ndo ter tido contato com os avods, o que representaria para ela as primeiras perdas na
familia. Dessa maneira, foi o trabalho e o contato com idosos que possibilitou o encontro com

a finitude.

A morte aparece também como oportunidade de valorizacdo do que realmente ¢
importante na vida. Nas palavras de Anil:

Eu vejo a morte como um processo natural e que acontece para todo mundo né, em
algum momento vai chegar e na minha vida pessoal eu tento trazer essa reflexdo de
valorizar o que realmente é importante, estar com as pessoas que realmente sdo
importantes, valorizar os momentos que sdo importantes, porque a gente nao é eterno’”’
né e no nosso trabalho a gente vé muitas situagoes que acontecem de repente, as vezes,
a gente tem muitos relatos de historias de que “ah de repente se descobriu uma doenga,
de repente agudizou, de repente o paciente tda naquela situagdo "né e a gente acompanha
muitas vezes esse processo de morte e isso faz a gente refletir muito sobre essas questoes,
sobre o que realmente é importante na vida, sobre a morte que é natural, vai acontecer
e o que a gente deve td fazendo aqui pra aproveitar o melhor possivel desse tempo que
a gente tem.

(Anil — recorte da entrevista, grifo nosso)

A narrativa de Anil traz uma reflexdo da morte como possibilidade de valorizagao da
vida, do que importa e dos momentos vividos com as pessoas importantes. Reflexao que surge
diante da morte abrupta dos pacientes e que desperta pensamentos sobre o que se esta fazendo
para aproveitar melhor o tempo que possui. Spindola e Macédo (1994), nos recordam que, uma
vez que ndo somos eternos, a finitude se constitui um problema central da existéncia humana,
pois um dia tudo acaba e viver o morrer dos outros acaba por nos colocar diante da nossa propria

finitude.
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Por mais que em muitas narrativas a compreensdo da morte como evento natural tenha
aparecido, para Hennezel (2006), a morte familiar e a natural ndo sdo mais caracteristicas da
morte nesse século, pois o individuo tem morrido em hospitais, em solidao, diferentemente da
morte em casa e no contexto familiar. Ou seja, ndo ha como negar o impacto que a morte causa
na vida das pessoas € a maneira como cada um compreende ou percebe esse processo € como
isso reflete em suas experiéncias pessoais e profissionais fara diferenca no enfrentamento
(Kuster & Bisogno, 2010).

Para além dos significados empreendidos pelos nossos entrevistados de buscarem
encarar a morte de forma natural, de terem um contexto de auséncias de perdas significativas
na vida pessoal, como também a familiaridade com a temadtica e valoriza¢do do que realmente
importa; outro argumento esta ligado a dimensao espiritual que minimiza o sofrimento e traz

conforto e possibilidade de reencontros.

4.2.2. A passagem para a eternidade: “‘mas que isso também me causa sofrimento, me

EEd
causa

A morte como um processo natural que encerra a vida € percebida por todas (os)
participantes dessa pesquisa, mas para além do processo biologico, a morte € tida para alguns
como uma partida ou passagem para a eternidade.

A crenca de que a vida ndo se acaba com a morte € tido como algo consolador (Bousso,
Poles, Katia, Tais de Souza, & Miranda, 2011). Nesse sentido, a morte pode ser compreendida,
em sua dimensao espiritual, como uma partida para a eternidade e proximidade com o divino,
como anunciado por Carmim e Aurea:

Eu compreendo a morte como uma partida para eternidade. Uma eternidade que é

bem melhor. E um descanso, ¢ estar proximo de Deus, pela minha religiosidade, minha
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espiritualidade ¢ nessa perspectiva que eu vejo, que é uma partida, mas que isso
também me causa sofrimento, me causa.

(Carmim — recorte da entrevista, grifo nosso)

Eu entendo como uma passagem, uma passagem para o eterno, mas muitas vezes a

’

gente chega nessa fase da morte sem ter essa maturidade, sem ter essa compreensdo’

(Aurea — recorte da entrevista, grifo nosso)

O sofrimento, na perspetiva de Pessini (2016, p. 57), é “uma experiéncia humana
profundamente complexa, na qual intervém a identidade e subjetividade da pessoa, bem como
seus valores socioculturais e religiosos.”

Para Bousso, Poles, Katia, Tais de Souza, ¢ Miranda (2011), Mendes (2005) Rocha
(2019), a religido aparece como ferramenta que explica e que ajuda a construir significados
sobre a doenga e a morte.

Neste momento, cabe destacar a diferenga existente entre religido e espiritualidade. Para
Bertachini e Pessini (2010), a espiritualidade significa a busca de sentidos e significados que
transcendam a vida, pelo ser humano. Por outro lado, a religido se constitui em um conjunto de
crengas, praticas rituais e linguagem litdrgica que marca uma comunidade em busca de
significados transcendente as situagdes fundamentais da vida, como nascimento e morte.

Mendes (2005), nos explica que comumente ao falar de espiritualidade somos levados
a acreditar que se trata da conexdo da pessoa com determinada religido, mas a relagao que se
estabelece com esta ¢ bem distinta para algumas pessoas. A religido ¢ um meio possivel para a
busca de transcendéncia, mas ndo o unico, visto que existem formas de espiritualidade laicas
que sdo paralelas e alternativas.

A crencga na transcendéncia aparece na fala de Marrom quando diz que:
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[...] mas vamos dizer que eu consigo lidar bem com essa situagdo e na minha criag¢do
também esse nome morte foi sempre muito trabalhado porque essa religidao eu ja venho
porque minha made ja era Espirita quando eu me tornei Espirita, eu ja fui porque ela ja
frequentava e, e eu venho de uma formagdo catdlica porque minha avo era muito
catolica também, entdo, foi uma coisa que eu optei por ser Espirita e ndo porque alguém
me impos, entdo, quando eu comecei a estudar o espiritismo e vi que pra gente nao
acaba né, ndo é so isso aqui que acabou, tem mais la pra frente. Entdo, a morte para
mim é uma saudade é um reencontro futuro algo do tipo.

(Marrom — recorte da entrevista, grifo nosso)
Os significados que atribuimos a morte sdo transformados pelas experiéncias que
acumulamos ao longo da vida. Na fala de Marrom fica evidente que o tema da morte sempre
esteve presente, juntamente com a religido que possibilitou “um lidar bem com essa situagdo”.
A importancia do enfrentamento da morte na vida pessoal foi sempre enfatizada por
Kubler Ross (1998), enquanto aspecto fundamental para quem vai trabalhar cuidando do
processo final da vida. Nogueira da Silva (2018), afirma que sem olharmos para as dores de
nossas proprias perdas ndo conseguiremos a conexao com o sofrimento, ou mesmo com as
alegrias daqueles que estdo vivenciando a proximidade da morte.

E nossas (0s) participantes como significam a morte no cotidiano profissional?

4.3. A Morte no cotidiano profissional: a dor do cuidador e a auséncia da morte na
formacao

No século em que vivemos, o ser humano ainda carrega consigo marcas de uma cultura
de negacdo da morte, influenciada pela racionalidade médica ocidental (Silva, 2004), que
marcou a historia da medicina desde o século XVIII e situou o conhecimento e a pratica médica

no universo das ciéncias naturais.
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A medicina optou pela naturalizagdo do seu objeto e como consequéncia fez emergir a
doenga vista de forma objetiva, com a exclusdo de subjetividades e formacao das generalidades,
0 que evidenciou uma suposta neutralidade cientifica como estratégia educacional para a
garantia da cientificidade. Essa postura solidificou o pensar cartesiano em areas diversas da
saude, caracterizando o modelo biomédico vigente, que ao promover o afastamento do sofrer
do outro contribui para a objetificagdo de suas praticas, a conhecida desumanizacio na satde
(Nogueira da Silva & Ayres, 2010).

O avango técnico da medicina promoveu mudancas sobre o lugar da morte, que passou
a ocorrer no ambiente hospitalar ao invés da propria casa do individuo, o que caracterizava a
morte como um ato solitario, impessoal e desumano (Gomes & Ruiz, 2006).

E fato que, a morte nio pode ser vencida, mesmo diante do grande avango cientifico e
tecnologico, que contribuiu para uma ideia erronea de que a morte poderia ser controlada e
dominada, pensamento oriundo dos ocidentais que ainda costumam ver a morte como um
castigo, algo inaceitavel, devendo ser evitado a todo custo (Vasconcelos & Nogueira da silva,
2016).

Na perspectiva de Gomes e Ruiz (2006), os profissionais de saude tendem a se afastar
dos moribundos por medo ou mesmo pela impossibilidade de expor suas emogdes ao se deparar
com alguém em processo de morrer. Os autores chamam ateng¢ao para a necessidade do cuidado
das proprias emocgdes para que possam conviver de forma satisfatoria com seus medos e
limitagdes, e ainda lidar melhor com o paciente.

Os nutricionistas sao convocados cada vez mais a atuarem em contextos de proximidade
com a morte, ¢ a se depararem também diante de suas dores nesse processo do cuidar. Os
participantes de nosso estudo nos falaram de dores diante da impoténcia de ndo curar, nos
alertaram a possibilidade da vivéncia com a morte interferir em comportamentos com seus

familiares e reforcaram o desejo de aprenderem a lidar com essa proximidade da morte, de
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modo que o acostumar-se nao signifique se desumanizarem. Em outras palavras, tudo isso nos
revela também a auséncia de um espago na formagdo académica e continuada que se debruce

sobre esse cuidar diante da morte e do morrer.

4.3.1. A dor do cuidador e a impoténcia de ndo curar

“O sofrimento humano so é intoleravel quando ninguém cuida”

CICELY SAUNDERS

Podemos partir para a compreensao da dor do cuidador por dois caminhos que se
entrelacam, um deles € o fato de que a trajetoria dos profissionais de satde se voltar na maior
parte das vezes para a cura e, para muitos, a morte ainda ¢ tida como tabu, correspondendo a
um fracasso profissional (Vasconcelos & Nogueira da Silva, 2016). Outro caminho possivel diz
respeito a0 modo como cada um enfrenta a morte, caracterizada por um conjunto de construgdes,
representacdes que sdo elaboradas em sociedade, constituindo-se de certa historicidade.

Em revisdo de literatura realizada, Hermes e Lamarca (2013) apontam que a dificuldade
em lidar com a morte estd presente nos textos encontrados e muitos profissionais buscam
alternativas para ndo enfrentar essa situacdo ao mascarar a morte, fugir dos pacientes no fim da
vida, ndo conversar sobre o assunto com o paciente ¢ nem se colocar a disposicdo de criar
vinculo.

A morte no cotidiano profissional aparece nas narrativas dos que cuidam. A dor do
cuidador nutricionista de nosso estudo esta presente e marcada em parte pela dor de ndo poder
curar. Tal dor, por vezes entra na casa do profissional interferindo em suas relagdes, uma vez

que o lidar com a morte na vida pessoal ¢ permeado por desafios. No entanto, ¢ forte a presenca
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do desejo de na pratica profissional aprenderem a nio se desumanizarem no processo de lidar
com o fim da vida.

Em um processo de formagao que privilegia a cura, ndo curar alguém que estd sob seus
cuidados pode despertar sentimentos como frustracdo, derrota e impoténcia, foi o que observou
Nogueira da Silva (2006) a partir de narrativas de estudantes de medicina. Cardoso et al., (2013),
corrobora com a autora quando ressalta que sentimentos de impoténcia, frustragdo e angustia
estdo presentes quando os profissionais percebem a impossibilidade da cura e a morte como
algo certo. Fato esse que pode ser observado em nosso estudo, como ilustra a fala de Turquesa:

[...] é uma sensagcdo meio que de impoténcia, mas eu tento me conformar.

(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)

Algumas enfermarias eu ndo conseguia, tipo, quando eu via que o paciente tava pra
partir ou ndo tinha muito mais o que fazer naquele paciente internado, eu tinha
muita dificuldade de retornar aquele leito e conversar com paciente. Era como se eu
ndo conseguisse mais fazer nada com ele, até que eu compreendesse, realmente,
qual era o meu papel nisso ai em relagdo a nutrigdo.

(Carmim — recorte da entrevista, grifo nosso)

A fala de Carmim nos remete a dificuldade em conversar com aqueles que estdo “pra
partir” e ainda o sentimento de que nao € possivel “fazer mais nada” até compreender seu papel
em relagdo a nutri¢ao.

Kovécs (2010), ressalta que os profissionais de satide tendem a lidar em seu cotidiano
de trabalho com situagdes sofridas e dolorosas, diante de uma morte constante e presente, além
das dificuldades ao lidar com problemas na convivéncia do dia a dia com pacientes, familiares
e parceiros de trabalho, o que contribui para o desvelamento do estresse, que na maioria das

vezes ¢ traduzido em impoténcia, frustracao e revolta.
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Para Burla (2014, p.111), “0 medo do paciente agita os profissionais de saude, acionando
seus proprios medos, € ai se apresentam a dor, o sofrimento, a ameaca, a impoténcia diante da
morte que extrapola a pessoalidade do paciente, contagiando toda equipe de saude”.

Por fim, cabe reforcar que o sentimento de impoténcia ¢ herdeiro de uma visdo que
privilegia o curar em detrimento do cuidar do sofrimento até o fim. As (os) participantes da
pesquisa convivem com as dores provocadas pelo apego, convive com outras dores, com
situacdes que surgem a partir do encontro com o outro que estd morrendo, mediante a

vinculacdo entre pacientes e familiares.

4.3.1.1. A dor da morte no trabalho entra na casa do profissional: da ansiedade a

superprotegdo

Depois que eu vim trabalhar com o publico que eu trabalho hoje, eu digo assim que
fiquei meio doente, porque eu fico meio fissurada nessa questdo dos cuidados com as
pessoas que me rodeiam [...] eu tenho impressao que seja justamente pelo fato de eu
ter muito contato com a morte com 0s pacientes, entdo, eu acho que eu trago muito
isso para minha vida pessoal e isso me gera, na verdade, ansiedade e isso gera
ansiedade, porque, eu ja tive refletindo sobre isso. Eu acho que essa minha maior
caracteristica de ser superprotetora, de cuidar muito das pessoas que convivem
comigo, talvez seja justamente o medo de me deparar com a morte, com as perdas.

(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)
Em sua fala, Turquesa diz que o cuidado que ela possui com as pessoas proximas ocorre
de maneira muito intensa, uma superprote¢do que surgiu a partir do contato com a morte de

seus pacientes. Esse contato diario com a partida desencadeia ansiedade e o medo diante da

possibilidade de lidar com a perda dessas pessoas com quem convive.
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Para Kovécs, “o0 medo ¢ a resposta psicoldgica mais comum diante da morte. O medo
de morrer ¢ universal e atinge todos os seres humanos, independentemente da idade, sexo, nivel
socioecondmico e credo religioso. Apresenta-se com diversas facetas e ¢ composto por varias
dimensdes” (1992, p.14). A otica de Nogueira da Silva (2006) nos convida a pensar a
necessidade de podermos olhar para a morte e o sofrimento e dar-lhes voz, mostrando a
necessidade de construcdo de espacos de cuidado também em relagdo a dor dos profissionais.
Espacgos que possibilitem ao mesmo ser cuidado e cuidar de uma forma mais humana do

sofrimento de seus pacientes para enfrentar os desafios que o encontro com a morte proporciona.

4.3.1.2. “Nao se acostumar” é humanizar se envolvendo

No contexto da Politica Nacional de Humanizacao (PNH) “Humanizar €, entdo, ofertar
atendimento de qualidade articulando os avangos tecnologicos com acolhimento, com melhoria
dos ambientes de cuidado e das condigdes de trabalho dos profissionais” (Brasil, 2004).

No exercicio de compreendermos ainda mais esse conceito, trazemos Nogueira da Silva
(2014, p.20), ao dizer que humanizar diante da saude e da morte ¢ “dar voz a palavra, ao riso,
ao reencantamento do homem com a tarefa de cuidar de si, de tudo e de todos na diregao de
uma vida cimplice, onde nao ha salvadores, e sim, a possibilidade de reinventar a vida, o
adoecer e o morrer, com o outro”. Dialogando com esse sentido do humanizar, temos a fala de
uma de nossas participantes que tece esse escrito:

[...] quando eu cheguei aqui (hospital em que trabalha) que eu vivenciei uma paciente
com cdncer de mama, e ela comegcou a relatar toda historia, eu pensei que eu ia
desmaiando bem no inicio e meus amigos que me conheciam, diziam: Carmim é incrivel
vocé conseguiu. Por que eu tinha muita essa questdo de me envolver muito e tenho
porque é aquilo, nés nunca vamos nos acostumar, nos vamos nos adaptar, mas se nao

nos vamos deixar de fato de ser humano e de fazer a humanizagdo que precisa, se nos
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tornamos apaticos e eu, gracas a Deus, eu ndo me tornei assim (quer dizer, apdtico),
mas eu consegui superar alguns limites que eu tive e eu acho que ainda tenho alguns.

(Carmim — recorte da entrevista, grifo nosso)

A fala de Carmim nos remete ao fato de que lidar com pacientes com cancer pode
provocar envolvimento, o que € visto por muitos como nao recomendado. No entanto, ela
enfatiza que ndo se acostumar ¢ continuar a se envolver com a dor do outro para melhor cuidar,
cuidar de forma humanizada, com dois humanos em relagdo. E nesse sentido que ela afirma que
ndo vai se acostumar, a fim de ndo perder a capacidade de cuidar com a humanizagdo que se
faz necessaria. Trata-se de uma reflexdo importante que nos remete a uma atitude mais humana,
uma vez que muitos profissionais podem se habituar com o sofrimento e objetificar o cuidado,
se distanciando daquele que sofre para ndo se envolver, ¢ assim contribuir para uma pratica
desumana.

Ao falar sobre o inicio de sua carreira como nutricionista, Turquesa nos diz que:

[...] eu ndo me sentia a vontade em trabalhar com pessoas doentes e achava que a
clinica ndo dava para mim, até pela minha primeira experiéncia de estagio que a gente
foi acompanhar um paciente no hospital e o paciente veio a obito e quando eu soube
que ele veio a obito, aquilo ali me sensibilizou, mas a nutricionista era muito tranquila
ela disse: “vocé se acostuma’.

(Turquesa — recorte de entrevista, grifo nosso)

Nos atuais debates sobre satide, a humanizagao tem sido abordada com frequéncia como
tema de muita relevancia e ajuda na melhoria do cuidado, além de consolidar principios e
valores do Sistema Unico de Saude (SUS). O foco das discussdes varia desde os aspectos
emocionais e subjetivos, até aqueles que envolvem mudancgas na gestao e nas praticas de saude
(Casare & Correia, 2012). Por isso, 0 “nado se acostumar” torna-se uma convocagao necessaria

para a promocao de um cuidado humanizado. Nao significa, portanto, lutar pela vida a qualquer
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custo, mas aprender a lidar com os sofrimentos envolvidos nos processos do cuidar até o fim
da vida.

Gomes ¢ Ruiz (2006), propdem uma re-humanizagdo do morrer caracterizada por um
olhar que inclua e aceite a morte como dimensao do existir ¢ que espagos de didlogos sejam
possiveis para que os profissionais conversem € possam encontrar maneiras de elaborar o
momento.

Lima e Andrade (2017) revelam que o cuidar convoca uma postura diferenciada do
profissional de satude, por meio de atitudes de acolhimento e prote¢ao que visem o acolhimento
do sofrimento e uma melhor qualidade de vida do paciente e de seus familiares. Nao cabe, nesse
sentido, falar em técnica profissional, mas sobretudo, na dimensdo ética do cuidado, o seu
investimento no outro e a possibilidade de abertura para a experiéncia do sofrimento. Um
movimento de responsabilizacio pelo cuidado que o profissional oferece e a disponibilidade ao
acolhimento e afeto. Trata-se de um cuidado essencial nas situagdes de morte e morrer, tornando
digno esses processos € ampliando os modos de cuidado em saude.

Por fim, mas nao deixando de refletir sobre essa tematica tao cara ao cuidado em saude,
destacamos o tabu social que ainda espreita a morte associado ao modelo de formagao que

possivelmente se configura em uma barreira ao fazer humanizado (Borges & Mendes, 2012).

4.3.2. Quando a morte esta presente e o preparo ausente

As falas das (os) participantes, apesar de sua singularidade, anunciam algo em comum
que ¢ a auséncia da tematica da morte nas disciplinas do curso de Nutri¢ao e o encontro com a
morte nos estagios supervisionados de nutri¢ao clinica, marcado pelo despreparo dos estudantes

em lidar com os processos de morte e morrer. Dito de outra maneira, os profissionais
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rotineiramente se deparam com as situagdes de morte, mas nao possuem uma formagao sobre
o tema e seus dilemas bioéticos (Machado, Pessini & Hossne, 2007).

Observa-se que na formagao dos profissionais de saude ndo se tem discutido a tematica
da morte, do processo de morrer ¢ do luto em seus curriculos. Trata-se de uma formagao
normalmente voltada para a demanda da cura, em que a morte tem sido vista como uma inimiga
(Esslinge, 2004). Embora esteja em processo de crescimento ¢ inclusdo dessas tematicas, a
realidade ainda estd bem aquém das necessidades formativas (Oliveira, 2018: Souza, 2018;
Rocha, 2019; Vasconcelos & Nogueira da Silva, 2016).

O que corrobora com o dizer de Faillace (2015) ao destacar que a formagdo do
profissional nutricionista, muito parecida com a formagdo médica, guarda uma énfase
generalista e tecnicista com foco na cura, ndo capacitando esses profissionais para lidar com as
singularidades de pacientes que estdo em situagdes das quais a cura nao ¢ mais possivel, com
1sso, acabam por desenvolver conflitos interiores e dificuldades ao se deparar com a realidade
objetiva da finitude.

Os cursos de Nutricao sao regidos por Diretrizes Curriculares Nacionais homologadas
pelo Conselho Nacional de Educagdo / Camara de Educacao Superior /Resolucao CNE/ CES
n°® 5, de 7 de novembro de 2001, que apresenta como habilidades e competéncias descritas no
artigo 5°, itens VI e VII, a atuag@o do profissional em equipes multiprofissionais e de terapia
nutricional, como também, a avaliagdo, diagnodstico e acompanhamento do estado nutricional
de individuos sadios e enfermos que serdao desenvolvidas em seu campo de trabalho, como por
exemplo, os hospitais e clinicas; ambulatérios; consultorios; instituicdes de longa permanéncia
para idosos; centrais de terapia nutricional e ainda atendimento domiciliar (Brasil, 2001).

Como se poder ver, muitos sdo os espacos de atuacao do nutricionista € o encontro com

a morte no cotidiano profissional parece ser inevitavel, uma vez que “doenga e morte sao
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realidade das institui¢des de saude” (Spindola & Macédo, 1994, p. 111). Sobre a presenca da
tematica da morte em sua formacgao, algumas falas ilustram esse eixo tematico:

Ela ndo apareceu. Na formagdo, assim, ndo apareceu, E algo que de fato quando nés
recebemos os estudantes aqui, a gente continua percebendo que ndo tem aparecido.
[...]na pratica, vocé comega a perceber que existe uma outra realidade da morte, ndo
outra, mas que existe, ela é real, porque ela vai ta mais presente ali diante de vocé.
[...] entdo, eu vejo que a equipe de saude no geral, nés ndo somos preparados para
isso, nos ndo somos. E ai quando a gente se depara com paciente oncologico, acaba
que essa realidade ela ¢ muito presente.

(Carmim - recorte da entrevista, grifo nosso)

A fala de Carmim anuncia o fato de que a tematica da morte nao foi tratada em sua
formagao académica e ela percebe, ao receber os estudantes, que a mesma continua nao sendo
trabalhada nos cursos de nutri¢io. E na prética que esse encontro com a morte acontece em sua
fala como algo em sua concretude.

Hermes e Lamarca (2013), destacam que hé uma lacuna de disciplinas que tratam da
tematica da morte nos curriculos profissionais da area da satde, implicando em barreiras
estruturais e formativas que surgem frente ao cuidado de pacientes em processo de morte e
morrer.

Na minha formagdo eu tenho quase certeza que ndo, porque assim, na minha
formacgdo eu lembro que a gente teve disciplina de ética, mas se vocé me perguntar
sobre uma aula de bioética falando sobre essas questoes, ndo.

(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)

Apesar de existir uma disciplina de bioética, Turquesa nos fala que ndo se recorda de
uma aula que abordasse essa questdo da morte. O que também fica evidenciado nas outras
narrativas:

Na formacgdo eu ndo me recordo agora, porque quando a gente pagou a disciplina de

psicologia a gente vé mais transtornos alimentares, entdo, esse contato que a gente
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teve com a psicologica ndo tratou de terminalidade, a gente tratou de disturbios
alimentares. [ ...]terminalidade mesmo eu aprendi aqui na pratica, vivendo aqui (nome
do hospital) e fazendo curso que a (nome do hospital) proporcionou. A gente fez muito
curso a distancia, criamos um manual, entdo acabei estudando bastante para poder ta
aqui conversando com vocé hoje.

(Marrom — recorte da entrevista, grifo nosso)

Ela ndo apareceu, eu acho que a minha formagdo, a formagdo das grades anteriores,
eu sai em 2011, a gente ndo lida com isso. A gente lida com a nutri¢do recuperando o
estado nutricional, a gente ndo lida do cuidado nutricional que antecedem a morte,
entdo, por isso que eu digo que é algo muito subjetivo. [...]eu ndo me sinto capacitada
dentro da formacdo para lidar com isso.

(Aurea — recorte da entrevista, grifo nosso)

A gente é muito formado para cura, para o aspecto curativo e ndo para o aspecto da
paliacdo. [...]na minha formacao ela ndo apareceu, eu acho que vim lidar com isso
no estdagio, mas na minha formag¢do ela ndo apareceu. Hoje, enquanto professora a
gente ja conversa muito sobre isso com os alunos.

(Violeta — recorte da entrevista, grifo nosso)

Para Marrom, o contato com a terminalidade da vida ocorreu na pratica profissional € o
aprofundamento sobre a temadtica foi possivel a partir de uma formagdo continuada
proporcionada pelo hospital em que ela trabalhava, por meio de muitos cursos na modalidade
a distancia, o que possibilitou a constru¢do de um manual posteriormente.

Aurea expressa que o cuidado em nutrigdo se volta para a recuperagio do estado
nutricional e que esse cuidado que antecede a morte ndo aparece, o que se traduz em uma falta
de capacidade para lidar com a morte no ambito profissional.

Violeta, por sua vez, evidencia o foco presente na recuperacao do estado nutricional,

revelando que a formagdo ainda ¢ muito voltada para o aspecto curativo e ndo para o aspecto
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da paliacdo e acredita que o primeiro contato com a tematica da morte se deu no estagio e nao
em sala de aula.

Segundo Pessini (1996, p.33), “as acdes de saude sao hoje sempre mais marcadas pelo
‘paradigma da cura’, governado por uma inclinacdo em dire¢do a cuidados criticos, medicina
de alta tecnologia”. Em contrapartida, o paradigma do cuidar comeca a ganhar uma forga que
se volta para o alivio do sofrimento e preocupagdo com a pessoa doente, ¢ ndo apenas com a
doenga desta.

Embora a tematica da morte ndo tenha aparecido nas disciplinas que foram oferecidas,
as (os) participantes desta pesquisa puderam vivenciar esse processo nos estagios de nutricao

clinica que integram a sua formacao profissional, observado nos fragmentos abaixo:

Eu acho que o contato maior foi realmente nos estdgios, no estdagio de nutri¢do clinica
que a gente comecga a se deparar mais com essas situacoes de morte, de proximidade
da morte e acho que durante a formagdo foi mesmo nesse momento de estagio.

(Anil — recorte da entrevista, grifo nosso)

Ndo me lembro. Assim, em sala de aula mesmo, eu ndo me recordo de ter visto alguma
coisa sobre isso. Teve algumas aulas sobre nutrigdo do idoso, mas como a gente lidar
com a morte ndo. E tem até um caso que me chocou bastante que foi durante o estdgio
de clinica. [...] quando vocé cria uma relagdo afetiva com um ente querido ou com
um paciente isso lhe choca quando acontece a questio da morte.

(Branco — recorte da entrevista, grifo nosso)

Fica evidente em todas as falas, a auséncia da tematica da morte sendo abordada na
formacgao/sala de aula, a0 mencionarem que ndo tiveram ou ndo se recordavam desse fato em
seu processo formativo. Embora os estdgios de nutricdo clinica tenham possibilitado esse
primeiro enfrentamento, e de alguma maneira o tema pode ter sido tratado como assunto

transversal e algumas disciplinas, as (0s) participantes desta pesquisa ndo foram preparados
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para lidar com o processo da morte e do morrer nessa etapa de formagao, indo para os estagios
de forma despreparada.

Ainda hoje € possivel perceber a forte influéncia do paradigma biomédico nos curriculos
da area da saude, que concentra os cuidados na cura e na medicalizagdo o que caracteriza uma
fragmentacdo de contetidos e com direcionamento na patologia. Essa pratica inviabiliza um
olhar mais integral e multidisciplinar em relagdo ao individuo (Aradjo, Barbosa & Lemos,
2010).

Pessini (2016), ao constatar que as faculdades de medicina, usualmente, ensinam os
estudantes apenas a salvar vidas e ndo a lidar com seu fim, percebe que & morte resta ser sempre
encarada como uma inimiga, sendo combatida e temida.

E fato que vérios estudos mostraram o impacto da auséncia da temética da morte e
processo de morrer na formagdo dos profissionais da satde (Dell'acqua et al., 2013;
Kovacs,2008; Lima & Buys, 2008; Oliveira, Amaral, Viegas, & Rodrigues, 2013; Percival &
Johnson, 2013; Pinho & Barbosa, 2008; Rodrigues & Labate, 2012; Takahashi et al., 2008,
Silva, 2006) revelando intimeras consequéncias negativas, como sofrimento psiquico,
depressao, estresse, angustia, Sindrome de Burnout, dentre outras.

Na visdo de Faria e Figueiredo (2017):

Os sentimentos de fracassos e derrotas dos profissionais de saude, que lidam
cotidianamente com a morte, sdo atribuidos a fatores como o despreparo académico para
o enfrentamento perante essa situagdo, assim como a dificuldade em discutir sobre o
assunto e até mesmo da ndo aceitagdo da morte como um evento que faz parte da vida

(2017, p. 59).

Para os autores, € necessario instigar tais profissionais a pensarem e discutirem melhor
sobre o processo do morrer, para que seja possivel a reflexao, na busca do melhor enfrentamento

dessa situacao.
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Campos (2013), quando diz que € necessario que os profissionais de saude reflitam
sobre seus valores perante a morte para que possam ter condi¢des de prestar um acolhimento
digno, observa que diante de uma caréncia de estudos entre a ciéncia da Nutri¢do e a Tanatologia,
a inclusdo de conteudos da ciéncia da Tanatologia pode capacitar os nutricionistas para lidar
com a transitoriedade da vida humana, sua finitude e o luto (Campos, 2013).

Para Incontri e Santos (2011), o tema da morte deve fazer parte do curriculo das
universidades, principalmente na area da saude, mas aponta que isso ainda nao ocorre devido a
resisténcia positivista a introdugdo de saberes que superem o tecnicismo. Na perspectiva dos
autores

ao analisarmos as Diretrizes Curriculares Nacionais dos cursos de graduagdo das
profissdes da area da satde ou que lhe sdo afins como: Enfermagem (CES03, 2001)
Psicologia (CES1314, 2001) Nutricdo (CES1133, 2001), Farmacia e Odontologia
(CES1300, 2001), Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia ocupacional (pces1210,2001),
e ainda Servico Social (CES0492,2001), observamos que os temas da morte € do morrer
nao sao contemplados como requisitos para a educacao desses profissionais (Incontrini

& Santos, 2011, p.76).

Embora o Codigo de Etica e de Conduta do Nutricionista (Resolugdo n® 599/2018 do
Conselho Federal de Nutri¢do) ndo disponha de uma abordagem especifica referente aos
Cuidados Paliativos, Santos, Ferreira e Guirro (2020, p.12) aponta que o “documento aborda a
boa pratica e a assisténcia ética em todas as fases da vida, o que se relaciona com os Cuidados
Paliativos”.

Kovécs (2005, p. 46), ressalta que na formacao dos profissionais de satide deveria existir
a possibilidade de uma educacdo para a morte, dito de outra maneira, preparar os profissionais
para lidar com a morte daqueles que estdo sob seus cuidados, e apresenta uma proposta que

devera contemplar os seguintes pontos:
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» Sensibilizar o aluno para os sentimentos e reflexdes sobre os varios pontos
abordados no curso, como, por exemplo: suicidio, aproximagao da morte, perda de

pessoas da mesma faixa etaria por acidentes, entre outras;
» Apresentar varias abordagens teoricas sobre a questdo da morte;

» Refletir sobre uma pratica vivida, aprendizagem que envolverd aspectos
cognitivos e afetivos, buscando-se o sentido individual e o coletivo. E ter a
possibilidade de fazer uma constante revisao de sua praxis, ou de seu estagio,
considerando conflitos, frustragdes e levando em conta o ponto de vista do sujeito

na constru¢do de seu proprio conhecimento. (2005, p. 496)

Por fim, estando a morte presente e o preparo ausente, a expectativa ¢ de que propostas
como essa apresentada por Kovacs (2005) possam inspirar o desenvolvimento de projetos rumo
a educagdo para a compreensdo da morte no Brasil, uma vez que, respondendo a inquietude
surgida neste estudo no inicio do capitulo, percebemos que os significados atribuidos a morte
na vida pessoal das (os) nossas (0s) participantes interferem no cotidiano profissional de quem
cuida do processo de morte de pacientes em CP de maneira muito particular.

A morte, tendo por muitos o significado de um processo natural e de uma certeza na
vida, ndo deixa de causar dor e sofrimento aqueles que a vivenciam. Trata-se de um
enfrentamento marcado por sentimentos de angustia, impoténcia, dificuldade em comunicar,
mas também, de compreensao, fortalecimento com as experiéncias e valorizag¢do da vida.

Nesse sentido, no dizer de Nogueira da Silva (2006) € necessario promover um espaco
para que o sofrimento do cuidador, diante de situacdes que envolvam o morrer, possa ser
verbalizado. E ainda, para que o cuidador seja capaz de proporcionar um atendimento
humanizado dos pacientes e suas dores. Ao mesmo tempo, € preciso que consiga enfrentar o
medo que esse encontro provoca, algumas vezes acompanhado pela sensagdo de impoténcia,
por acreditar ndo “ter mais o que fazer”, como evidenciado por nossa (0s) participantes,

acrescido de outras dores provocadas pelo vinculo construido, no qual a impoténcia vai se
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traduzir na tristeza que faz parte do apego, conforme vamos abordar mais detalhadamente no
capitulo 6, no qual dialogaremos com eles sobre a vivéncia de ndo alimentar na proximidade
da morte. Os significados que comegaram a elencar aqui, ganham 14, as cores da pratica e
avangam no universo de seus sentimentos e estratégias para lidar com eles

Portanto, depois de abordarmos sobre os significados da morte na vida pessoal e
profissional desses profissionais, e antes de partimos para dimensdo especifica do cuidado
paliativo em nutri¢do, traremos a compreensao dos significados que nossas (0s) participantes
possuem sobre a alimentacdo em seu processo de cuidado e no Cuidado Paliativo diante da

morte.
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5. OS SIGNIFICADOS DA ALIMENTACAO E NUTRICAO NO CUIDAR

E NOS CUIDADOS PALIATIVOS NA PROXIMIDADE DA MORTE

E um objeto com multiplos acessos. [...] O homem biol6gico e 0 homem
social, a fisiologia e o imaginério, estdo estreita e misteriosamente
mesclados no ato alimentar.

CLAUDE FISCHLER

O presente capitulo intenta trazer os significados da alimenta¢do e nutricdo que os
nutricionistas possuem em seu processo de cuidado, bem como, quando com pacientes em
Cuidados Paliativos diante da morte.

Cabe aqui nesse momento refletirmos sobre o como intervir na alimentagdo de alguém
e ao mesmo tempo adentrar em sua biografia, acessar memorias, descobrir gostos e desejos,
pois o0 que comemos guarda registro daquilo que somos em um determinado universo de valores
e sentidos.

Para isso faremos um breve passeio tedrico sobre a alimentacdo e seus simbolismos. Em
seguida abordaremos os significados atribuidos por nossas (0s) participantes, quanto a
alimentacdo e nutricdo no seu processo de cuidado. Apods esse percurso trabalharemos a
especificidade da compreensao dos Cuidados Paliativos pelos nutricionistas desta pesquisa e

como eles significam o papel da alimenta¢@o e nutri¢ao diante da morte.

5.1 A alimentacéao e seus simbolismos

Dize-me 0 que comes, eu te direi quem és.
BRILLAT-SAVARIN
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O significado mais racional do ato de comer esta vinculado ao paradigma biomédico em
salde, no qual o ser humano € visto de forma fragmentada e a nutricdo aparece como uma
ciéncia focada em nutrientes, correspondendo a um fim bioldgico. J& quando falamos em
alimentacdo, o conceito da palavra estda permeado por muitos sentidos e significados,
correspondendo a maneira como as pessoas se relacionam com a comida e com o que ela
representa (Silva, Prado, Carvalho, Ornelas & Oliveira, 2010), como ja disse Maciel (2005,
p.13), "o prato serve para nutrir o corpo, mas também sinaliza um pertencimento, servido como
um cédigo de reconhecimento social".

Para Carvalho, Luz e Prado (2011, p.160), “o alimentar-se vai além de uma questao
fisiologica de necessidade de nutrientes e constréi costumes, acompanha ritos de passagem,
liberta os espiritos e sela relagdes entre o individuo e a sociedade”. Em comunhdo com o que
diz tais autoras, Pacheco (2008, p.218), reitera que “além de nutriente, o alimento é prazer
sensorial, é ritual, é linguagem simbolico-religiosa, veicula significados”.

A comida € boa para comer, mas também para pensar. Quando se pensa em comida,
também se pensa em simbolismo, uma vez que comemos e ingerimos nutrientes - necessarios
a sobrevivéncia, mas também simbolos, sonhos e imagens que se permitem vivenciar (Maciel
1999).

Corroborando com as autoras supracitadas, Fernandes Costa e Coelho Soares (2016, p.
215), anuncia que “o sentido primordial da alimentacdo e nutricdo estd na sua relacéo
condicional para a vida, demonstrando ser fundamental o seu valor cultural e social, cheio de
significado simbdlico e grande carga emocional”.

Culturalmente, a alimentagéo e reconhecida como tendo o potencial para promover o
bem-estar fisico, psicologico e emocional. A alimentagdo tem sido um meio de manutencéo da

salde e restauracdo da doenca, desde Hipocrates a medicina de nosso tempo. A importancia
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desta ndo diminui com a progressdo de uma doenca, pois esta relacionada as questdes culturais,
sociais e espirituais e por sua importancia terapéutica para satde, uma vez que ao final da vida
tudo isso assume um significado diferente (Alliari, 2004). Satisfaz-se uma necessidade humana
bésica com a alimentacdo e simultaneamente recebe-se uma recompensa afetiva, portanto,
podemos dizer que a alimentacdo esta diretamente associada ao dar e receber cuidado (Nogueira
da Silva, 2018).

A partir dessas reflexGes iniciais, percorreremos 0s eixos tematicos construidos por
meio das narrativas das (0s) participantes, tecendo com elas (eles) os significados atribuidos a

alimentagdo em seu processo de cuidado.

5.2. A alimentagéo e nutricdo: significados para os nutricionistas

Dois eixos principais compdem as significacdes tecidas por nossas (0s) participantes: a

alimentacdo promotora do cuidado e o respeito pela historia alimentar do paciente.

5.2.1. A alimentacdo como promotora do cuidado

Nesse eixo, temos a presenca marcante da promog¢ao do cuidado como significado da
alimentacdo, realizada enquanto propiciadora de bem-estar fisico, emocional e social; de

exercer a fun¢do de prevenir adoecimentos e ser aliada de tratamentos e recuperacao de saude.

5.2.1.1.0 bem-estar fisico, emocional e social

Conforme o Guia Alimentar para Populagéo Brasileira (2014), a alimentacao é mais que
a ingestéo de nutrientes:

A alimentacdo diz respeito a ingestdo de nutrientes, mas também aos alimentos que

contém e fornecem os nutrientes, a como alimentos sdo combinados entre si e

1 G.S. Nogueira da Silva, Comunicagéo Pessoal, 10 de abril de 2018.
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preparados, a caracteristicas do modo de comer e as dimens@es culturais e sociais das
praticas alimentares. Todos esses aspectos influenciam a satde e o bem-estar. (Brasil,
2014, p.16)

A narrativa de um dos nossos participantes ressalta esse aspecto:

O quanto eu puder usar, digamos assim, a ciéncia da nutri¢cdo para dar um bem-estar
pro paciente, traz uma satisfagdo enorme pra mim [...] pacientes saudaveis que possa
ter uma reversao, eu tento convencer, eu tento justificar que aquele ali seria 0 melhor
caminho.

(Branco — recorte da entrevista, grifo nosso)

Propor uma mudanca na alimentacdo de pacientes é se deparar com uma série de
dificuldades, sendo a compreensdo dos habitos alimentares uma dessas. Pacheco (2008),
defende que os habitos enraizados cheios de significados psicossociais sdo extremamente
dificeis de mudar, tendo o paladar um importante papel nas escolhas alimentares. Dessa
maneira, persuadir a pessoa a comer ou deixar de comer certos alimentos é uma tarefa muito
dificil e na maioria das vezes nao traz o resultado que se espera.

Utilizar a ciéncia da nutricdo para promover bem-estar, como dito pelo participante
acima, é reforcado por Veloso e Freitas (2008) ao comentar que uma dieta saudavel contribui
para a salde e qualidade de vida das pessoas, sendo essa uma constatacdo ja firmada na
literatura pelo reconhecimento da alimentacdo como papel de destaque na prevencdo de
doencas e manutencdo de salde, uma vez que existem muitas evidéncias frente a varias
enfermidades.

N&o ha como negar a relagdo existente entre o comer e o sentir. E inegéavel a presenca
do bem-estar emocional provocado pelo alimento, mesmo quando a intencdo principal esta
sendo a de seguir um protocolo clinico, como aponta Aurea:

A gente percebe na nutrigdo clinica, que muitas vezes, a gente quer fazer tudo de acordo

com a fisiopatologia de cada doenga. A gente percebe como os pacientes, as pessoas,
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tém ligacoes emotivas muito fortes com a alimentacdo, entdo, pra muitas pessoas o
unico momento, quase, de alegria é o da refeicdo [...] A questdo nutricional é muito

importante pro prognostico, mas ndo podemos deixar de lado a questdo afetiva.

(Aurea — recorte da entrevista, grifo nosso)

A fala de Aurea corrobora com Pinto (2006, p.81) ao nos dizer “a alimentac¢o ndo pode
continuar sendo deslocada do emocional, do social, do cultural, da vida enfim”. Como nos
lembra Garcia (1997), possuimos necessidades nutricionais quando se pensa do ponto de vista

bioldgico e necessidades que devem ser preservadas pela alimentagdo do ponto de vista social.

5.2.1.2 Alimentag¢do: sinonimo de preven¢do, tratamento e recupera¢do

Pensando numa visdo de terapéutica, eu penso como se fosse uma terapia auxiliar na
prevengdo, no tratamento e na recuperagdo desse paciente, certo?! Melhorando todos
os sinais e sintomas e o estado nutricional.

(Violeta — recorte da entrevista, grifo nosso)

Diante da atual situagdo alimentar e nutricional do pais caracterizada por uma mudanga
no padrdo de saiide e consumo alimentar, a Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricao
(PNAN) manifesta a necessidade de uma otimizacao na organizacao dos servigos de saude no
intuito de acolher as demandas originadas por agravos relacionados a ma alimentacao, levando
em consideracao tanto o aspecto do diagndstico e tratamento como também a sua prevengao e
a promocao da satde.

De acordo com a PNAN (2013):

[...] a ateng@o nutricional compreende os cuidados relativos a alimentagdo e nutrigdo
voltados a promogdo e prote¢do da satde, prevencao, diagnostico e tratamento de

agravos, devendo estar associados as demais agdes de atencdo a saude do SUS, para
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individuos, familias e comunidades, contribuindo para a conformagdo de uma rede

integrada, resolutiva e humanizada de cuidados (PNAN, 2013, p.26).

Quando se pensa no ambito hospitalar, realidade da maioria das (os) participantes dessa
pesquisa, a PNAN ressalta a necessidade de promover a articulagdo entre o acompanhamento
clinico e o acompanhamento nutricional, considerando a relevancia do estado nutricional para
a evolucao clinica dos pacientes e a compreensao de que a oferta de alimentagdo adequada e
saudavel ¢ parte fundamental nos processos de recuperacao da saude e prevengdo de novos
agravos para individuos nesse espaco de cuidado (PNAN, 2013).

Em posse de tais conceitos e em comunhao com as falas abaixo de Marrom e Anil,
observamos mais veementemente o significado da alimenta¢do enquanto cuidado na prevengao,
tratamento e recuperagdo de pessoas acometidas com algum tipo de enfermidade.

Entdo, seja um paciente que tenha alguma outra patologia, a nutricdo realmente
consegue melhorar sintomas, para que aquele paciente tenha uma qualidade de vida
melhor. Entdo, a nutri¢do, eu vejo que vocé pode, ndo seria resgatar, seria melhorar
0 estado nutricional de uma pessoa, o estado clinico, alias, de uma pessoa através dos
nutrientes, através de uma alimentacao.

(Marrom — recorte da entrevista, grifo nosso)
Como nutricionista, eu compreendo assim, que a nutricdo perpassa todo o cuidado,
desde a prevencao, o tratamento, tudo. Eu acho que a nutricéo ela é importante em
todo o contexto né, desde sempre, desde a infancia, se a gente vem cultivando os bons
habitos, se a gente vem ja aprendendo a ter uma educacéo alimentar, isso vai refletir
Ia na frente ja como uma forma de prevencéo e quando tem um problema, uma doenca
instalada vem ser um auxilio essencial no tratamento tambem né? E eu acho que eu
entendo dessa forma mesmo, de essencial importancia, inclusive toda equipe tem esse
atendimento também; do quanto é importante pro tratamento de uma uUlcera, 0s
pacientes diabéticos, 0s pacientes renais, como faz a diferenca da alimentacdo e da
nutricdo adequada.

(Anil — recorte da entrevista, grifo nosso)
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A nutricdo como parte dos cuidados bésicos que se tem na vida, também é utilizada
como terapia em algumas doengas (Thomaz et al., 2016). No contexto hospitalar, existe o
reconhecimento de que a alimentacdo pode, em conjunto com outros cuidados de salde,
melhorar o tratamento dado aos pacientes (Araujo de Sousa et al., 2013), que muitas vezes se
encontram em risco de desnutricdo no ambiente hospitalar (Westergren et al., 2009; Kondrup
et al., 2002).

Pacientes que estdo em contextos hospitalares relacionam o ato de comer a doenca e
recuperacdo da saude, e comer bem vai depender do que é permitido ou ndo a este diante do
adoecimento que apresenta, uma vez que, segundo estudo de Demaério, Sousa e Salles (2010),
é possivel ndo ocorrer uma identificacdo da alimentacdo hospitalar com sua histéria alimentar,
preferéncias e habitos construidos ao longo da vida.

E importante pensar que o sentido dessa alimentacdo com finalidade de prevencéo,
tratamento e recuperacdo trazido por nossas (0S) participantes e reiterado por documentos
oficiais como a PNAN, carrega consigo marcas de um paradigma cientifico na satde pautado
na cura e no combate as doengas e com relagdo a esse aspecto, Kraemer et al. (2014) nos aponta
que:

E claro que ndo negamos o valor das evidéncias epidemioldgicas sobre a relagdo direta
entre alimentacgdo e saude e que conhecer € melhor do que ignorar quando € preciso agir.
No entanto, por entendermos que, em Nutricdo, para o (re) estabelecimento da salde, é
necessario mais do que prescrever nutrientes e restringir ou aumentar a ingestdo de
alimentos, acreditamos que ndo devemos normatizar a alimentacdo e olhar para a

informag&o como algo absoluto.
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5.2.2. O respeito pela historia alimentar do paciente

Se a batida do Ceard é uma rapadura diferente, a batida de minha avo
Nanoca é para mim coisa a parte e funciona no meu sistema de paladar e
evocagao, talqualmente a Madeleine de tante Léonie. Cheiro de mato, ar
de chuva, ranger de porta, farfalhar de galhos ao vento noturno, chiar de
resina a lenha dos fogoes, gosto d’dagua de moringa nova — todos tém a
sua Madeleine. S6 que ninguém tinha explicado como Proust —
desarmando implacavelmente, peca por peca, a mecanica lancinante
desse processo mental. Posso comer qualquer doce, na simplicidade do
ato e de espirito imovel. A batida, ndo. A batida é viagem no tempo. Libro-
me na sua forma, no seu cheiro, no seu sabor.

PEDRO NAVA

Com essa lembranca de Pedro Nava (1974, p. 35), memorialista brasileiro,
reafirmamos aqui que a alimentacdo em nossa cultura esta carregada de simbolismos que séo
interpretados pelos seres humanos diante da capacidade que possuem de dar sentido as coisas
por meio de simbolos e fun¢des simbdlicas. A linguagem é exemplo dessa funcdo que sinaliza
quais acGes humanas sdo significativas. Alimentar alguém é uma acdo humana que representa
respeito pela vida e o cuidado com o semelhante (Couceiro, 2004), como podemos ver na fala

de Turquesa, logo abaixo:

Na verdade, o que eu mais gosto de trabalhar com alimentacdo nesse publico é o
respeito justamente a cultura, ao que eles gostavam de comer, como é que a gente pode
ta oferecendo isso entendeu, sem comprometer o estado de saude deles, caso ja tenha
alguma fragilidade? Entéo, trazer essa memoria, entendeu, de vida da alimentagéo da
socializagdo com os familiares. Entdo, alimentacdo para mim hoje é com esses
pacientes que eu trabalho, é a manutencéo do estado de saude deles, preservando toda

a histdria, a cultura que eles trazem da vida.
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(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)

Na fala de Turquesa percebemos o cuidado em garantir que a historia e cultura alimentar
do paciente seja preservada, atentando para aquilo que ndo va comprometer seu estado de saude
e que possibilite a evocacdo da memoria de vida, alimentacéo e convivio com familiares. Esse
depoimento, nos ajuda a perceber como nossa vida é permeada por uma relagdo do homem com
o alimento, associado a isso estdo as agradaveis recordacdes que certas preparacdes alimentares
nos trazem.

Na perspectiva de Freitas et al. (2008, p. 208) a compreensao do cuidado na nutrigdo
por parte dos profissionais e dos usuarios dos servigos esta condicionada a aproximacdo das
dimensBes humanas que ocorre baseada no exercicio de uma escuta sensivel. Para os autores,

E nessa escuta que aparecem dimensdes culturais da doenca, do aleitar e tantas outras
questdes e necessidades em contextos sociais, étnicos e religiosos, especificos. Nessa
interacdo entre personagens torna-se possivel perceber os sentidos da nutricdo e a
pluralidade na orientacdo dietética (Freitas et al., 2008, p.208).

As pessoas carregam consigo uma historia alimentar, um diario com as lembrancas de
suas aversoes e preferéncias, o que satisfaz e o que incomoda, construidas e compartilhadas em
um meio social, com amigos e familiares, sendo entdo dignas de respeito e compreensao como
foi percebido por Aurea ao falar sobre a ligacao afetiva e por Turquesa ao trazer a importancia
e o respeito pela histéria e cultura trazida da vida

Trata-se do significado simbolico construido nessas relagdes. Neste sentido
concordamos com Resende (2009, p. 25), quando afirma que, “o significado simbdlico da
alimentacdo remete para 0 mundo dos afetos e das emocgdes”. Fato que nos convida a refletir

sobre a complexidade do cuidado nutricional e sua relagdo com o nédo alimentar e ainda sobre
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o0 lugar destacado que tem o nutricionista ao lidar com tais emogdes nos Cuidados Paliativos e

na proximidade da morte.

5.3. Sobre Cuidados Paliativos

O percurso feito até aqui destaca o quanto a alimentacdo é essencial em nossas vidas,
por estar muitas vezes associada a satide, bem-estar e prazer. Seu significado vai além do
alimento em si ao englobar aspectos sociais, fisicos, psicoldgicos e religiosos. Portanto, é
fundamental o lugar dos nutricionistas e suas condutas para promover alivio de sintomas com
relacdo a alimentacdo e também quando houver a decisdo de ndo alimentar (Sochacki et al.,
2008), situacdo possivel nos Cuidados Paliativos na proximidade da morte.

Antes de partirmos para a compreensdo do significado da alimentacdo e nutricdo no
processo de morrer pelos participantes dessa pesquisa, traremos um breve percurso historico

acerca dos Cuidado Paliativos e a compreensao que os profissionais possuem dessa abordagem.

5.3.1 Cuidados Paliativos: um breve percurso

Historicamente sabe-se que na Idade Média ja existiam lugares que eram procurados
por pessoas que buscavam protecédo, acolhida e consolo para o sofrimento muito mais que o
objetivo de cura (Alves, Cunha, Santos & Melo, 2019).

No século XVII muitas instituicdes de caridade surgiram para abrigar pobres, orfaos e
pessoas doentes na Europa, pratica que teve sua propagacdo junto as organizacdes religiosas
gue ja no século XIX revelavam caracteristicas de hospitais, por abandonarem a perspectiva
especifica da caridade. Esses lugares conhecidos como hospices, poderiam ser designados

como um local com especialidades na pratica em Cuidados Paliativos (Maciel, 2012).
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O termo Paliativo estd etimologicamente ligado a palavra pallium do latim “manto”,
“capa”, que para além da ideia de cobertura, cuidado e atengdo, expressa de certa maneira a
nocdo de “cobertura” do humano em suas inimeras dimensdes com um sentido de cuidado
integral (Ferreira, Lopes, & Melo, 2011). No dia a dia o termo paliativo tem tido significados
de inutilidade e ineficécia, o que se mostra completamente equivocado uma vez que os CP se
configuram como legitimamente Uteis ao paciente no processo de morrer e morte ao proteger o
sofrimento evitavel e assegurar a dignidade das pessoas em seus Ultimos momentos na vida
(Maciel et al., 2007).

A esséncia dos Cuidados Paliativos como abordagem estd no cuidado do sofrimento do
sujeito e ndo no seu progndstico. Com indicacdo para pessoas, sejam elas adultas ou criangas,
tendo uma doenca curavel ou ndo (ANCP, 2018). Na inviabilidade de traduzir de forma mais
adequada o termo hospice, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) adotou a expressao
Cuidado Paliativo tendo sua primeira definigdo dada em 1990, atualizada em 2002 e reafirmada
em 2017, a qual se refere a:

[...] uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e criancas)
e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a vida. Previne e alivia o
sofrimento através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e

outros problemas fisicos, psiquicos, socio familiares e espirituais (WHO, 2002).

No final de 2018, a Internacional Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC)
planejou, desenvolveu e implementou um projeto para revisar e adotar uma nova definigdo de
CP gue melhor contemplasse o publico e as demandas a quem deveria ser destinado, ja que a
definicdo corrente da OMS, de 2002, limita os CP a problemas associados a doencas
potencialmente fatais, e ndo as necessidades de pacientes com condi¢des severas, cronicas e
complexas. Dessa maneira trazemos o conceito ampliado, aqui transcrito em livre traducéo por

ainda ndo ter sido formalmente traduzida para o Portugués:
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[...] os Cuidados Paliativos s&o os cuidados holisticos ativos de individuos de todas as
idades com sofrimento severo relacionado a salde devido a doencas gravese,
especialmente, daqueles que estdo perto do fim da vida. Tem como objetivo melhorar a

qualidade de vida dos pacientes, seus familiares e seus cuidadores (IAHPC, 2018, p. ...).

O conceito contemporaneo teve a marca fundamental da assistente social, enfermeira e
médica inglesa Cicely Saunders, conhecida por ser pioneira no desenvolvimento de
conhecimentos e praticas de cuidado com pessoas proximas a morte. Nesse sentido, 0s
Cuidados Paliativos tratam-se ndo somente de uma filosofia do cuidado, mas de uma técnica
especifica com fortes resultados em relacdo a melhoria da qualidade de vida de pessoas que
convivem com uma doencga que ameace a vida (ANCP, 2018).

Cicely Saunders introduziu o Movimento Hospice Moderno ao fundar em 1967 o St.
Christopher’s Hospice, uma estrutura que permitiu a assisténcia aos doentes e o0
desenvolvimento de ensino e pesquisa, acolhendo bolsistas de varios paises. Até os dias atuais,
o St. Christopher’s oferece servicos em Cuidados Paliativos e Medicina Paliativa e tem
reconhecimento mundial (ANCP, 2020). Cicely Saunders cunhou o conceito de Dor Total
responsavel por promover mudancgas significativas na assisténcia, caracterizado pelo
sofrimento amplo e intenso, ocasionado pela dor por meio da influéncia do estado psicoldgico,
fisico, espiritual e social da pessoa doente (Saunders, 1991).

E importante destacar o papel pioneiro e imprescindivel de Elisabeth Kiibler-Ross
(1926-2004) ao promover significativas mudangas no campo da saude no trato com a morte e
0 morrer. Meédica psiquiatra suica que se tornou mundialmente reconhecida por dar voz ao
sofrimento singular de cada pessoa que se encontrava proximo a morte. Contrapondo-se ao
entendimento dominante oriundo da racionalidade médica instrumental, quando muito se escuta
sobre 0 “nao haver mais nada a fazer”. Kiibler-Ross mostra que ha ainda muito o que se pode

fazer e com seu pioneirismo deflagrou grandes discussdes, tanto em ambientes leigos, bem



92

como em espacos de atuacao profissional no que concerne as necessidades das pessoas diante
da morte e do processo de luto (Luz, 2020).

No Brasil, o Cuidado Paliativo teve seu inicio na década de 1980, com crescimento
significativo a partir do ano 2000 (Matsumoto, 2012). Segundo a Associacdo Nacional de
Cuidados Paliativos — ANCP (2020), ainda existe um grande desconhecimento e preconceito
vinculado aos CP por parte de médicos, profissionais de salde, gestores hospitalares e poder
judiciério. Por conseguinte, os servigcos de CP no Brasil sdo poucos e sua maioria necessita da
implantacdo de um modelo de atendimento que seja padronizado e que seja eficaz e de
qualidade.

Conforme documento de Analise Situacional e RecomendacBes da ANCP para
Estruturacdo de Programas de Cuidados Paliativos no Brasil, em 2018 o pais contava com 177
servigos de CP e em 2019 teve um aumento de 8%, chegando a mais de 190 servicos. Trata-se
de um aumento significativo, mas nédo suficiente para inserir o Brasil no grupo de paises com
melhor nivel de corbertura em CP. O mapeamento mundial mais recente destaca que 0 nosso
pais deixou a categoria 3a para o nivel 3b, que embora tenha uma fonte de financiamento maior,
maior disponibilidade de morfina, centros de treinamento e mais servicos a disposicdo da
populagéo, ndo possui a integracdo que se encontra nas categorias 4a e 4b (Santos, Ferreira &
Guirro, 2020).

Em se tratando dos CP no mundo, o relatério da Comisséo Lancet (Knaul et al., 2018)
discorre sobre a falta de acesso global ao alivio da dor e aos Cuidados Paliativos ao decorrer do
ciclo de vida, relatando que pessoas pobres em todas as partes do mundo vivem e morrem com
pouco ou nenhum Cuidado Paliativo ou alivio da dor e que tal situacdo vem sendo amplamente
ignorada, constituindo-se numa crise global.

Para Kovacs (2011), os programas de Cuidados Paliativos possibilitam uma nova

discussao sobre ética, sobre os cuidados no fim da vida, em meio a heterogeneidade de valores
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e credos religiosos e ainda questiona a medicina autoritaria, indicando a escuta do paciente e
seus familiares.

Nesse contexto dos Cuidados Paliativos, o profissional nutricionista também assume um
papel importante, uma vez que possui como elemento de trabalho os alimentos, a relagéo dos
seres humanos com a alimentacao e seus impactos na satde (Nogueira de Souza et al., 2016).

Nessa direcdo, Magalhdes, Oliveira e Cunha (2018), apontam a importancia do
nutricionista nos Cuidados Paliativos, uma vez que a terapia nutricional contribui para reduzir
os efeitos colaterais provocados pelo tratamento ao poder realizar orientacGes nutricionais
importantes e assim promover melhoria na qualidade de vida dos pacientes.

Como aponta Hopinks (2004), a filosofia dos Cuidados Paliativos necessita de uma
abordagem multidisciplinar para as inimeras questdes e dificuldades que se relacionam com a
alimentacdo de pacientes e cuidadores que recebem Cuidados Paliativos, convocando 0s
profissionais a aceitarem toda importancia e complexidade que envolve o significado da
alimentacdo e da ndo alimentacdo na vida das pessoas, exigindo deles habilidades e
conhecimento como ferramentas de apoio aos pacientes e seus cuidadores.

Diante de tais contribuicGes, iremos nos debrucar sobre o conhecimento que nossas (0s)

participantes possuem acerca dos Cuidados Paliativos.

5.3.2. Cuidados Paliativos pelo olhar dos nutricionistas

Entender o olhar que os nutricionistas possuem acerca dos Cuidados Paliativos é
fundamental, uma vez que € a partir desse conhecimento construido que o seu trabalho em CP
é possivel.

Tem-se como principios orientadores das praticas em Cuidados Paliativos (Byock,

2009):
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e A qualidade de vida encontra-se como objetivo clinico principal e a compreensao da
morte € de que a mesma é um processo natural;

e Tanto o paciente como sua familia devem ter o cuidado necessario em CP;

e Controlar os sintomas é um objetivo fundamental da assisténcia, devendo os mesmos
serem rotineiramente avaliados efetivamente manejados;

e Nao h& nos CP a intencdo de antecipar a morte e nem prolongar o processo de
morrer;

e No CP a assisténcia é prestada por equipe multiprofissional, em carater
interdisciplinar;

e Os aspectos espirituais devem ser incorporados ao cuidado e sua promog¢éo, com
compreenséo global da experiéncia do adoecimento;

e As decisdes relativas aos tratamentos médicos devem ser realizadas de maneira
ética, de forma compartilnada e com respeito aos valores étnicos e culturais. As
informacBes sobre condicBes e opgbes de tratamento é direito dos pacientes e seus
familiares;

e A assisténcia prestada ao paciente néo se finaliza com sua morte, mas tem o cuidado

estendido no apoio ao luto da familia por periodo indeterminado;

As narrativas caminham em dire¢dao a alguns dos principios preconizado pela OMS
(2002) para os Cuidados Paliativos, como por exemplo: o alivio da dor; abordagem
multiprofissional, cuidado integral; promocao da qualidade de vida até a proximidade da morte.
Foram agrupadas nos seguintes eixos tematicos para conceituar CP: ¢ promover qualidade de
vida até o fim; ¢ cuidar com respeito e acolhimento amoroso; ¢ promover qualidade de vida
para familia até depois do fim — cuidar do luto; € um cuidado multiprofissional; por fim, foi
dado destaque a ampliagdo do olhar do nutricionista com o eixo: Ndo € so terminalidade — ¢

proporcionar conforto dentro da clinica.
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5.3.2.1. E promover qualidade de vida até o fim

Nesse eixo tematico as narrativas de nossas (os) participantes demonstram a
compreensdo sobre CP dando destaque a funcdo de proporcionar a qualidade de vida até o
processo de morrer, incluindo enquanto unidade de cuidado o paciente e seu cuidador, seja o
familiar ou cuidador formal, bem como, implica também proporcionar o conforto fisico e

emocional.

5.3.2.1.1. Cuidar do paciente e seus cuidadores

Eu compreendo, no sentido de dar qualidade de vida pra esse paciente até seu fim de
vida e ndo so6 pra o paciente, mas para a familia ou cuidador, porque nem sempre é a
familia que ta cuidando, as vezes, € uma pessoa que vai estar sendo cuidador mesmo.

(Carmim — recorte de entrevista, grifo nosso)

No entendimento de Carmim, o sentido do CP est4 em proporcionar qualidade de vida
até o fim, para pacientes, e cuidadores familiares ou cuidador formal.

Em estudo realizado por Delalibera, Presa, Barbosa e Leal (2015) é ressaltado o quanto
0 cuidado de um familiar com doenca avancada, no fim de vida ou n&o, constitui-se de uma
sobrecarga emocional intensa. Fatores inerentes ao proprio cuidador como também ao cuidado
que ¢ exigido pelo paciente podem influenciar essa sobrecarga.

Lago (2015), defende que o cuidador principal requer acompanhamento e
reconhecimento pela equipe de saude, familia e sociedade. O suporte emocional e apoio séo
imprescindiveis no enfrentamento do processo de cuidar, uma vez que ao cuidar e vivenciar o

sofrimento de alguém, o cuidador pode se deparar com inquietacdes e angustias.
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5.3.2.1.2 Conforto fisico e emocional

Dentre os principios do CP definidos pela OMS (2009), controlar os sintomas € objetivo
fundamental da assisténcia, devendo os mesmos serem rotineiramente avaliados e efetivamente
manejados. Aqui, entendemos como sintomas tudo aquilo que o paciente avalia como um
problema (Simono & Tripodoro, 2006).

E a gente oferecer a terapéutica minimizando os desconfortos, melhorando a
qualidade de vida para eles dentro do ambiente que traga acho que um melhor
equilibrio tranquilidade para que ele consiga passar por aquele enfrentamento da
forma menos dolorosa [...] O primeiro paciente que eu tive, justamente, essa
experiéncia era um paciente de 95 anos, tinha deméncia e ai ele comecou a recusar, foi
recusando, e ai foi ficando debilitado e eu vendo que ele precisava ir pra uma sonda.
Isso foi logo no inicio quando comecei a atender pacientes domiciliar. E ai eu fui
conversar com o médico [...] Ele dizendo que existem situacGes e alguns casos de
pacientes que a gente precisa ter um olhar mais holistico.

(Turquesa — recorte de entrevista, grifo nosso)

Na fala de turquesa observamos o destaque a melhoria na qualidade de vida relacionado
a diminuicdo do sofrimento fisico por meio de decisdes que prezam pela minimizacdo dos
desconfortos em um ambiente que promova tranquilidade para que o paciente possa ter
condigcdes de enfrentar a situacdo com menos dor. Quando se pensa em desconforto e
sofrimento destacamos a importancia da visdo multidimensional do conceito de Dor Total.

Turquesa ainda nos relata um conhecimento sobre CP obtido na pratica a partir do
encontro com profissionais que compartilharam a construcdo de um olhar mais holistico no
cuidado dos pacientes. Trata-se de um principio dos CP observar o paciente como ser biografico

e ndo somente biologico, com respeito aos seus desejos e necessidades (Matsumoto, 2012).
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Nesse sentido, a dor pode ser: fisica; psiquica, quando apresenta 0 medo de sofrer,
morrer, tristeza, raiva, dentre outros; social, quando se mostra presente o sentimento de
rejeicdo, dependéncia e inutilidade; espiritual quando se evidencia a falta de sentido na vida e
na morte; financeira quando envolve as perdas e dificuldades; interpessoal, caracterizada pelo
isolamento e estigma e familiar, quando o individuo vivencia a mudanca de papéis, sua perda
da autonomia e ainda perda de controle (Carvalho, 2009).

Como aponta Bayés (2001), a dor e sofrimento ndo s&o sindnimos. O sofrimento se
traduz na vivéncia da dor para cada pessoa e configura em um fenémeno mais amplo, por se
tratar, segundo Cassel (1982), de um estado de mal-estar induzido pela ameaca da perda de
integridade ou desintegracéo da pessoa, independentemente da sua causa.

Com a minimizacéo dos desconfortos, Turquesa acredita promover qualidade de vida.
O conceito de qualidade de vida possui raizes complexas, diversas e inconclusivas, sendo
definido por Morais, Bezerra e Viana (2016) como, “a percepcdao do individuo sobre sua
posi¢éo na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores em que vive, e considerando-se
também os seus objetivos, expectativas, padrdes e interesses” (2016, p. 136).

A narrativa abaixo se reporta a um sofrimento que ndo é passivel de medicacdo, mas
que pode também ser viabilizado: o afeto de alguém no cuidar do sofrer emocional.

[...] mas vendo nessa forma global do que o paciente esta precisando: do afeto, € de

cuidado.

(Carmim — Recorte de entrevista, grifo nosso)

No dizer de Pessini (2002), o resgate de uma visdo antropologica holistica que
contemple o cuidado nas suas mais variadas dimensdes (fisica, social, psiquica, emocional e
espiritual) apresenta-se como uma urgéncia frente a um contexto de maior tecnologizacdo do

cuidado.
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5.3.2.2. E cuidar com respeito e acolhimento amoroso

Cuidado paliativo é fornecer o maximo de assisténcia para gerar o minimo de
desconforto e respeitando o que o paciente quer. Entdo, tem muitos pacientes que ndo
querem, por exemplo, fazer uso de muitas medicacdes e preferem ta em casa. [...]o que
é bom para mim pode n&o ser bom para o paciente, entdo, é respeito & autonomia do
paciente e dos familiares.

(Aurea — recorte de entrevista, grifo nosso)

Paliativo para mim é acolher. E vocé cuidar com amor aquele paciente que ja vem de
uma luta grande, vamos dizer assim, de um processo de tratamento forte. Paliativo é
vocé cuidar, é carinho, é amor.

(Marrom — recorte de entrevista, grifo nosso)

Marrom ressalta 0 quanto no cuidado paliativo é importante o acolhimento amoroso e,
sobre esse cuidar, Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2003, p. 233) nos dizem que, “o grande
desafio dos profissionais da satde € cuidar do ser humano na sua totalidade”. Mas como nos
aponta Pessini (2002, p. 66), “quem cuida e se deixa tocar pelo sofrimento humano do outro
torna-se um radar de alta sensibilidade, se humaniza no processo e, para além do conhecimento
cientifico, tem a preciosa chance e o privilégio de crescer em sabedoria”.

O nutricionista é um profissional de grande importancia nesse contexto, e quando se
mostra criativo, sensivel e compreensivo sobre a condicdo humana pode ter uma atuacdo
diferencial. Porém, o grande desafio que hoje se apresenta é o reconhecimento de como os CP
sdo importantes a ponto de se mostrar presente na formacgéo de varios profissionais de salde,
sendo necessario para isso uma mudanca do paradigma da cura para o do cuidado (Faillace,
2015).

Esse eixo, ao pontuar os CP enquanto um cuidar que atua com respeito e acolhimento
amoroso, nos remete a uma reflexdo sobre outro aspecto imprescindivel nesse fazer: a qualidade

da comunicacéo. E preciso uma boa escuta para ouvir as necessidades e desejos do paciente e
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lidar com negociac¢des de condutas nesse cenario, sem davida, aspectos de grande importancia
para as praticas humanizadas. A expressdo conclusiva “sem comunica¢do, ndo ha
humanizag¢ao” (Brasil/MS, 2000) nos remete ao fato de que é impossivel prestar um
atendimento humanizado quando ndo se possui a capacidade de ouvir e falar. Torna-se
necessario possibilitar o didlogo na forma como as pessoas se relacionam e interagem com 0s
outros, ndo se tratando apenas de um recurso técnico, mas a possibilidade de usar a técnica para
conhecer o outro (Oliveira, Collet & Viera, 2006).

Trazemos o acolhimento aqui, no sentido defendido pela Politica Nacional de
Humanizac&o para a qual o significado do acolhimento é “reconhecer o que o outro traz como
legitima e singular necessidade de saude”. Para os participantes de nosso estudo esse

reconhecimento implica também em uma postura afetuosa.

5.3.2.3. E promover qualidade de vida para familia até depois do fim: cuidar do

luto

Porque muitas vezes, a familia pensa que a equipe deixou de cuidar, ou que eu cuidador
estou deixando de cuidar e ai n6s conseguimos levar pra essa perspectiva que o cuidado
ta muito além, ¢ eu estar do lado do paciente, é a gente poder acolher a familia e isso
vai muito além, porque vai até o luto, apés o luto também.

(Carmim — Recorte de entrevista, grifo nosso)

Em sua fala, Carmim revela a compreensao do conceito de CP em uma dimenséo do
cuidado nem sempre acolhida nas clinicas. Trata-se do apoio ao enfrentamento do luto, uma
vez que, faz parte dos principios do CP ao cuidar do processo de morrer do paciente, cuidar da
familia da morte na proximidade e depois, estendendo dessa maneira ao cuidado no luto

(Matsumoto, 2012).
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De acordo com Bowlby (2006), o luto se traduz numa resposta a um rompimento de
vinculo importante em que existia investimento afetivo entre o enlutado e o ente que se foi. A
dimensdo do luto relaciona-se ao grau de apego que considera fatores relacionados a perda e
seus significados. Apresenta-se como um processo natural e esperado, mas que pode ter sua
vivéncia dificultada e complicada diante de alguns fatores como, por exemplo: qualidade da
relagdo com a pessoa que morreu, tipo de morte, idade do morto e significado da morte para o
enlutado (Franco, 2008; Parkes, 2009).

Os profissionais de saude possuem dificuldades em lidar com luto na sua prética e ao
vivenciar o processo podem adoecer (Magalhdes, 2015). Por isso, torna-se imprescindivel
aquele que trabalha em contextos de perdas e morte ter conhecimento acerca do luto, suas
definicbes e reacOes dele advindas, por se tratar de um processo individual que provoca
alteragBes no comportamento tanto de familiares como também do proprio paciente (Genezini,

2012).

5.3.2.4. E um cuidado multiprofissional

As narrativas ilustram que Cuidado Paliativo é:

E um cuidado muito conjunto. A gente trabalha de forma conjunta: psiclogo,
fisioterapeuta, médico. E assim, cuidado paliativo, a intencdo dele, que eu compreendo,
néo é nem prolongar a vida. Cuidado paliativo, eu enxergo como um momento que a
familia, ela e a gente como profissional, tenta minimizar o sofrimento do paciente.

(Branco — recorte de entrevista, grifo nosso)

Eu compreendo como cuidado do paciente, da familia no processo, do processo e
progresso até a morte. Um cuidado multiprofissional e familiar pro paciente até a
chegada da sua morte. Se isso vai durar um ano ou dois anos, trés meses, trés dias, o

cuidado integral.
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(Violeta — recorte de entrevista, grifo nosso)

No entendimento de Branco, trata-se de um cuidado oferecido junto a outros
profissionais, de forma conjunta com intuito de minimizar o sofrimento do paciente. Uma fala
importante uma vez que, em se tratando da oferta de alimento para pacientes em Cuidados
Paliativos no fim de vida, Thomaz et al. (2016) nos diz que nem sempre o alimento sera
promotor de conforto e bem-estar dos pacientes, implicando assim em um trabalho conjunto
entre os profissionais e unidade de cuidado para se chegar ao melhor caminho.

Quando se fala de um doente com um prognostico de semanas ou dias discute-se a
alimentacdo ou hidratacdo com todas as consideracdes éticas e legais que isso implica. Nessa
altura, as intervencgdes visam o conforto do doente e alivio de sintomas e enfatizam a qualidade
de vida (Rojas, 2004; Eberhardie, 2002; Hopkins, 2004; Holder, 2003).

Em estudo realizado por Borba et al. (2020) com profissionais de uma equipe
multiprofissional que prestam assisténcia a pacientes em Cuidados Paliativos em fase final de
vida, reconhece-se que uma maior integracdo da equipe facilite o processo de cuidado e a
necessidade de se especializar para o desenvolvimento de competéncias que visem a melhoria
da qualidade da assisténcia paliativa prestada.

Branco ao falar sobre a intengdo do CP diz que ndo se trata de “prolongar a vida”, 0
que muito se tem feito diante dos avancos tecnoldgicos na medicina, que levam os medicos a
agirem incansavelmente de modo a vencer a doenga e pronlongar a vida de pacientes com
impossibilidade no tratamento modificador da doenca, mas que na verdade o que se prolonga
mesmo € o sofrimento e o processo de morrer (Mambaia dos Santos, 2011).

Os Cuidados Paliativos tém como principio “nédo acelerar e nem adiar a morte”. Nesse

sentindo ressalta-se que essa abordagem nao tem proximidade alguma com a eutanasia como
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muitos ainda erroneamente compreendem (Matsumoto, 2012) e que ao se propor medidas que

melhorem a qualidade de vida, existe a possibilidade de a doenga evoluir de forma retardada.

5.3.2.5. N&o é s6 terminalidade: é proporcionar o conforto dentro da clinica

Eu compreendo que Cuidados Paliativos ndo seja s6 na terminalidade (...) eu vejo
como sendo aqueles pacientes que possuem determinados tipos de doenca, que vai se
cronificando e gque a gente ndo consegue tratamento para aquilo, digamos assim, uma
doenca que néo tenha cura de repente e que seja progressiva e vai entrar nessa linha
de Cuidados Paliativos. Eu entendo dessa forma. E acho que a palavra chave ai,
realmente, € proporcionar o conforto dentro da clinica, porque pacientes em Cuidados
Paliativos a gente teve um que durou, que viveu anos com a gente. Entdo a gente
também ndo pode descuidar da parte clinica. Sdo pacientes que ainda demandam
cuidados.

(Anil — recorte de entrevista, grifo nosso)

Anil reforca a compreensdo de que o cuidado paliativo ndo se restringe apenas ao
cuidado diante da terminalidade da vida, mas também para pacientes que convivem com uma
doenca cronica progressiva e incuravel.

Sua fala comunga com as discussdes atuais de ampliacdo do conceito de CP, ao defini-
lo como cuidados holisticos ativos de pessoas de todas as idades com graves sofrimentos
relacionados a salde diante de doencas graves, especialmente os que estdo préximos ao fim de
vida (IAHPC, 2018).

As narrativas do nosso estudo apontam para o entendimento dos CP em sua relagao
direta com a promocdo de qualidade de vida para pacientes e familiares como forma de
minimizar desconfortos. Ou seja, buscar aliar esse cuidar até o fim com afetividade e atuar de

forma global.
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Muitos foram os principios dos CP contemplados por nossos participantes ao
compartilharem o entendimento que possuiam acerca do conceito propriamente dito. No
entanto, chamou a nossa atencao o fato de que os aspectos espirituais ndo foram abordados por
eles, evidenciando também a auséncia dessa temética na formag&o desses profissionais.

E fato que a importancia da espiritualidade no cuidado ao paciente em CP, proximo ou
ndo a morte, vem sendo considerada por muitos estudiosos e consiste em um dos principios dos
Cuidados Paliativos.

O estudo de Evangelista et al. (2016) ao considerar o individuo como um ser holistico,
ressalta a importancia da dimensao espiritual durante a assisténcia de pacientes assistidos por
meio de Cuidados Paliativos. Rocha (2018) em pesquisa com psicélogos/as que atuam em
contextos de CP na proximidade da morte, revelou que esses profissionais defendem a
importancia de se considerar a espiritualidade/religiosidade nas préaticas de saude, sobretudo no
cuidado diante da morte, como um resgate da humanizacéo e da integralidade do cuidar.

Em posse de tais conceitos, que revelam o conhecimento que nossos participantes
possuem acerca do Cuidados Paliativos, iremos a seguir nos debrucar sobre os significados que
a alimentacgdo e a nutrigdo possuem para esses profissionais no processo de acompanhamento

de pacientes que vivenciam o morrer.

5.4. Os significados da alimentacio e nutri¢do no processo de morrer: o saber construido

na pratica

Até o momento de abordarmos sobre o alimentar e nutrir em situacdes de proximidade
da morte, as narrativas de nossas (os) participantes nao se referiram aos cuidados no fim da

vida. Turquesa revela:
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Eu nunca parei para pensar sobre isso, porque quando a gente pensa que um paciente
desse que ndo tem mais a consciéncia ele abre a boca simplesmente porque tdo dando
a comida, ele nem sabe o que esta comendo, entdo é diferente daquele que tem a
compreensdo, que pode fazer uma escolha, se hoje eu tenho desejo de comer tal
alimento e aquele alimento que vai ser oferecido pra ele, é diferente daquele paciente
que ele ndo tem mais a consciéncia. E tanto que paciente que tem um paladar
completamente alterado a ponto de tomar medicacdes amassadas, entdo, quando a
gente pensa que o paciente fica com comprimido diluindo na boca, entdo, a gente vé
assim: é prazer essa alimentacdo? Ele consegue extrair algum prazer dessa
alimentacdo? Provavelmente no, porque em termos de sabores né? E mais uma
necessidade fisiolégica mesmo da pessoa, do ser humano, eu preciso pensar melhor
sobre isso.

(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)

Na fala de Turquesa percebemos que a participacdo na pesquisa foi uma oportunidade
para pensar os significados da alimentacdo e nutri¢do diante da morte, pois até 0 momento ndo
tinha pensado sobre essa situacdo especifica. Ao refletir sobre essa condicdo do paciente que
ndo tem mais consciéncia, possibilidade de escolha e paladar, e que de uma maneira mecanica
abre a boca tanto para se alimentar como tomar medicacfes, Turquesa questiona se existe
prazer, diferente dos que tem compreensdo e que ainda podem escolher. Desse modo, conclui
gue para essas situac@es a alimentacdo se configura mais em uma necessidade fisiologica do
ser humano.

O valor dado ao alimento ndo muda com o passar do tempo ou ainda com a manifestagao
de um adocecimento grave, 0 que ocorre sdo as sensa¢des causadas pela sua auséncia ou
dificuldade de ingestdo. Dessa forma, sdo muitas as alteracGes alimentares ocasionadas em
pacientes em Cuidados Paliativos, dentre elas esta a falta de sensibilidade com relacéo ao sabor,
a dificuldade em deglutir, digerir e absorver os alimentos. Todas essas alteracbes contribuem

para o desenvolvimento de um quadro depressivo, isolamento social e comprometimento da



105

confianca e autoestima por parte do paciente (Silva et al., 2009).

O fato ¢ que diante de uma formagdo que ndo prepara para o lidar com processos de
morrer € morte, com as reacdes que o simbolismo do alimentar pode provocar nos pacientes,
familiares, e no proprio profissional, foi profundamente relevante dialogarmos com os
nutricionistas de nosso estudo e descobrir junto com eles os significados que possuem ou que
foram construidos na pratica diante dos pacientes/usuarios em situacdes ameagadoras da vida e
na proximidade da terminalidade. Os significados da alimentagdo e nutri¢do no processo de
morrer que foram tecidos conjuntamente agrupam-se no seguinte eixo tematico: para além do

recuperar alimentar ¢ possibilitar algum prazer.

5.4.1. Para além do recuperar, alimentar é possibilitar algum prazer!

Ficou evidente que um dos significados dado a alimenta¢do nas situacdes diante da
morte ou ameagadoras da vida, diz respeito a uma compreensao do alimentar como uma forma
de cuidar que pode ser traduzida por proporcionar prazer, sendo esse associado ao afeto
promovido pelo ato de cuidar, o significado de vida envolvido nesse prazer e o conforto fisico

promovido também pelo prazer da alimentacao, incluindo um pouco de autonomia na escolha.

5.4.1.1 Alimentar é cuidar dando afeto e prazer!

A vida que nutre amor

Amor que dar vida

Vida que deve ser vivida

Vivida no amor, na dor, na despedida, no caminhar
No caminhar para viver

Devocao no cuidar
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Cuidando com afeto da nutrigdo, do corpo, da alma

Nutri¢do que nutre a célula, o corpo, a alma de quem precisa ser cuidado
Que dar energia para viver extravasando alegria, amor, gratiddo

pra suportar a dor da despedida

E a vida vai sendo vivida ndo deixando de nutrir pela vida.

CARMIM

Eu compreendo como significado de vida, de cuidado mesmo, de afeto, entdo, é essa
minha compreensdo dentro da perspectiva da nutricdo oncologica, ndo s6 da
recuperacéao, obviamente, do suporte nutricional que isso vai estar impactando no bem-
estar do paciente, na qualidade de vida, na recuperacdo, mas quando chega na fase
do paliativo € muito mais essa questdo do afeto, da afetuosidade.

(Carmim — recorte da entrevista, grifo nosso)

Nessa perspectiva do cuidado de pacientes oncolégicos, Carmim entende a alimentagédo
e nutricdo como vida, cuidado e afeto, ndo restringindo-se apenas a recuperacdo do paciente,
mas de como o suporte nutricional ird impactar o bem-estar, a qualidade de vida e recuperacao,
para destacar ainda mais o papel do afeto no Cuidado Paliativo na proximidade da morte.

No que diz respeito a relacdo da alimentacéo e Cuidados Paliativos, Fernandes Costa e
Coelho Soares (2016) ao tentarem compreender os sentidos e significados da alimentacédo e
nutricdo nos Cuidados Paliativos oncologicos, por meio de entrevistas com pacientes e
acompanhantes, destacam como nucleo central a afirmagdo de que “se ndo comer, ndo pode
viver”. Demostram dessa forma um sentido primordial da alimentagéo e nutricao e sua relagcao
com a vida, além de ressaltar o valor cultural e social da alimentagdo, que se encontra
impregnada de simbolismos e uma enorme carga emocional.

Em estudo feito por Muir e Linklater (2011), a partir de depoimentos de pacientes, foi

possivel compreender que eles entendiam o alimento para além do suporte nutricional, tendo
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um proposito que era refletido por demonstragdes de carinho, compaixao e até assentimento da
morte.

No dizer de Romaneli (2006) sdo as refei¢cdes familiares, os momentos de encontro, de
conversa bem como na troca de informagdes onde a dimenséo afetiva da alimentacdo se mostra
presente, constituindo-se de maneiras prazerosas e ricas de sociabilidade, bem diferente do que
ocorre em hospitais, quando muitas vezes o paciente se alimenta sozinho e longe de seus
familiares, afetando dessa maneira o afeto envolvido no ato de comer.

Cabendo assim o reconhecimento desse momento importante do cuidar, cujo prazer
pode ser proporcionado por ser alimentada(o) por quem se estd vinculado o pelo simbolismo

que o alimento traz de volta. A narrativa de Anil ilustra bem essa forma de prazer e cuidado.

[...] é o bem-estar daquela pessoa, entdo, se a nutrigdo, se alimentacéo vai ser uma
forma de prazer para aquela pessoa acho que a gente tem que, dentro do possivel, na
medida do possivel a gente t4 proporcionando esse prazer, esses momentos. Até
porque a nutri¢do, a alimentacdo tem um vinculo afetivo, traz muitas lembrancas,
determinados pratos, muitas familias se redinem a mesa, ent&o, tem essa quest&o social
e se 0 paciente, se ele ainda tem a condicéo ainda na terminalidade de vivenciar esses
processos, se a alimentacao pode proporcionar isso eu entendo que isso deve ser deve
ser feito.

(Anil — recorte da entrevista, grifo nosso)

5.4.1.2. Alimentar € cuidar dando conforto, autonomia e algum prazer

A alimentacdo proporciona bem-estar ao individuo, mas também pode causar

desconforto em situagdes especificas, como uma doenga. Nesse sentindo, a orientacdo

nutricional pode ter objetivos distintos e em se tratando do fim de vida, ela objetiva
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proporcionar conforto e prazer para pacientes e familiares, como nos fala Branco no fragmento
abaixo:

De um lado eu uso muito convencimento, justificativas para tentar que no paciente ele
entenda que precisa fazer algumas mudancas na alimentacéo atual dele para que ele
nao venha a aumentar, digamos assim, o risco de uma doenca maior ou melhorar da
atual doenca que ele t4 atualmente, isso € um ponto. No outro eu enxergo a nutri¢ao
mais como dar conforto, eu ndo tento convencer, ndo tento justificar [...] dar conforto
a familia, ao paciente e trazer um pouco da sensacdo de bem-estar, um momento
prazeroso pra familia e pra ele mesmo. Que o ato de comer ndo seja uma coisa
mecanica, tipo: eu tenho que comer igual a tomar um remédio, por exemplo, como
obrigacdo, ndo! Talvez um pequeno momento de prazer durante o dia todinho de
sofrimento, talvez.

(Branco — recorte da entrevista, grifo nosso)

Em todas as culturas a oferta de alimentos estd imbuida de um valor social, que se
negada reflete em um sentimento de culpa tanto na familia quanto na equipe médica
(Fernandez-Roldan, 2005). Quando na fala de Branco aparece “Talvez um pequeno momento
de prazer durante o dia todinho de sofrimento, talvez”, percebemos o esfor¢co em proporcionar
com a alimentacdo um momento de bem-estar, alivio e conforto ao paciente, compartilhando
do pensamento de Violeta, logo abaixo:

Pensando na minha atuacdo em Cuidados Paliativos eu ja penso que é conforto, é
prazer e um minimo de nutricéo possivel, tentando amenizar os sintomas. Nem sempre
a gente consegue, mas a gente tenta.

(Violeta — recorte da entrevista, grifo nosso)

Apesar de existir poucos estudos na literatura cientifica que contemplem a temaética da
alimentacdo e nutricdo em Cuidados Paliativos (Fernandes Costa & Coelho Soares, 2016),
desde 1992, a American Dietetic Association (ADA) refere que, “a nutricdo em pacientes com

doenca avancada deve oferecer: conforto emocional, prazer, auxilio na diminuicéo da ansiedade
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e aumento da autoestima e independéncia, além de maior integridade e comunicagdo com seus
familiares”, conforme traduzido também na fala de Marrom:

Eu acredito que a nutricdo vem sim para melhorar, mas chega um momento que a
nutricdo ndo tem mais o papel de resgatar o estado nutricional. A nutricdo, a
alimentacéo, ela vai entrar como coadjuvante ali. Ela ndo vai ser mais algo que vai
reestabelecer, retornar o estado nutricional, vocé vai ficar super bem, ndo, ndo mais.
A alimentacdo vai ser agora apenas um conforto, um prazer que vai lhe trazer
naqueles altimos meses, Gltimos dias de vida.

(Marrom — recorte da entrevista, grifo nosso)

Marrom acredita que a nutricdo tem seu papel importante, mas que em determinado
momento ela ndo é capaz de resgatar o estado nutricional, significando conforto e prazer nos
tltimos momentos, o que corrobora com o ilustrado por Aurea, que por sua vez destaca a
questdo da autonomia.

Eu acredito que os que chegam na fase final podendo se alimentar via oral, eu acredito
que a gente ndo pode negar a esse individuo a autonomia em relagdo a escolher o que
comer, a associar esse prazer com afetos passados, com a cultura, mas dentro do
ambiente hospitalar é muito complicado a gente conseguir possibilitar essa vivéncia,
porque, por exemplo, se a gente comegar a liberar esses pacientes comerem alimentos
trazidos de um ambiente extra unidade, talvez a gente esteja sendo irresponsavel em
piorar o quadro daquele paciente, mas também negar, também vai contra a uma
necessidade, a um ndo respeito da autonomia nesse momento. Entdo, pensando que
muitas vezes a gente td so triste e pensa em comer, imagina vocé saber que ta no ultimo
momento da vida, longe de pessoas que vocé gosta né? E tendo que se privar de
alimentos que remete a tanta coisa importante, a tanta coisa boa é muito delicado.
Entdo eu acredito que em hospitais, em locais em que se possa atender essa
necessidade afetiva, emotiva, do paciente com seguranca teria que ser quase que um
protocolo dentro de uma unidade de nutri¢dao, mas dentro de unidade limitadas, como
a que eu trabalho, que a gente praticamente ndo pode manipular nada por falta de
ambiente seguro é bem complicado.

(Aurea — recorte da entrevista, grifo nosso)
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Na fala de Aurea percebemos a dificuldade que o profissional tem em querer garantir
no fim da vida a autonomia do paciente em escolher o que comer. Numa tentativa de relacionar
essa comida com o prazer, o afeto e a cultura, ela se depara com os entraves que o ambiente
hospitalar oferece, uma vez que nao ¢ possivel possibilitar essa experiéncia com a comida e
nem permitir que pessoas tragam alimento de fora do hospital por receio de estar sendo
irresponsavel e contribuir para a piora do paciente. Essa situagdo se configura em um dilema
entre negar ou nao negar, respeitar ou nao respeitar a autonomia do paciente.

A narrativa de Aurea corrobora com o estudo de Thomaz et al. (2016), quando afirma
que realizar a vontade do paciente com a oferta de algum alimento que ele deseje muito néo
significa apenas alimenta-lo, mas pode possibilitar que 0 mesmo tenha recordacGes prazerosas
que o faca lembrar de momentos importantes da vida, o que trara a partir dessa atitude conforto
fisico e emocional ao paciente.

Assim como na fala de Turquesa logo no inicio desse capitulo, Anil destaca que sobre a
alimentagao e nutri¢do no processo de morrer € algo em que “a gente ndo reflita tanto” e reforga
o foco no conforto para a pessoa e o prazer que a alimentacao pode proporcionar ao possibilitar
ao paciente rememorar vinculos, afetos, como ja citado anteriormente.

Pronto, no processo de morrer sao coisas que talvez a gente nao reflita tanto, antes de
vocé perguntar, mas é como eu lhe falei eu acho que nesse processo de morrer 0 que a
gente deve ta focando é o conforto daquela pessoa ne?!

(Anil — recorte da entrevista, grifo nosso)

Alimentar ou ndo alimentar deve ser uma decisdo baseada no conforto e autonomia do
paciente e sua familia, além do cuidado em ndo gerar desconforto ou risco pra ele, o que
corrobora com Benarroz, Faillace e Barbosa (2009, p. 1881) ao ressaltarem que em condicoes

em que a nutricdo ndo mais cumprir seu papel de recuperar e garantir o estado nutricional “a
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intervencdo do nutricionista € considerar as necessidades do individuo, preferéncias e habitos
alimentares, fundamentais tanto para o controle dos sintomas, quanto para garantir satisfacéo e
conforto”.

Para Daniel e Cravo (2005), cabe a esse profissional nao dispor de uma postura
dominadora em que considere seu saber cientifico como algo verdadeiro e ignorar o do paciente.
E preciso construir o saber a partir do saber do outro.

Sobre esse saber que € construido na pratica, Carmim continua:

Nés fomos formados na academia para alimentar, para recuperar o paciente, para
melhorar o estado nutricional e isso de fato me impactava bastante, de ver e querer
achar as mil possibilidades disso acontecer. Mas, na vivéncia de cada dia (...) com 0s
pacientes nos fomos aprendendo que a teoria, ela, as vezes, se distanciava um
pouquinho da pratica e ai vendo na perspectiva do paliativo que ndo é o protocolo,
mas 0s principios que sao estabelecidos no paliativo é o cuidado que eu vou ter com
esse paciente, com a familia desse paciente, direcionar o olhar desse alimento que
n&o vai ter mais aquele objetivo esperado ou que vai até causar, as vezes, um proprio
dano maior pro paciente.

(Carmim — recorte de entrevista, grifo nosso)

Séculos se passaram e 0 conhecimento em alimentacdo e nutricdo acumulados nesse
periodo ofereceram, em sua maioria, respostas sobre o que se entende de uma boa ou ma
alimentacdo a partir de pesquisas feitas em laboratdrios por meio de um olhar cientifico sobre
0 corpo bioldgico e escolhas alimentares que representam felicidade, prazer e satisfacdo nem
sempre sdo tidas como boas por esse viés (Santos, 2008).

Para Santos (2008, p. 272), discutir sobre qualidade de vida exige a superacdo do que
prevalece em termos técnicos e cientificos de cunho mais positivista no sentindo de avancar a
subjetividade. Esse lugar subjetivo é onde se encontra o poder do individuo em mostrar sua

vontade e segundo a autora:
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[...] autodefinir-se em relacéo as suas experiéncias vivenciais, incluindo-se entre estas a
saude, a alimentacdo e a nutricdo e ainda completa que este sujeito pertence a um
grupamento social, com o qual compartilha a experiéncia de viver, comer, adoecer e
morrer, de forma que a subjetividade valorizada neste momento n&o deveria colocar em

segundo plano a histéria social desse sujeito (Santos, 2008, p. 272).

Torna-se necessario superar, como bem disse Freitas et al. (2008, p. 208), “a auséncia
ou a fragmentacéo dos conteddos humanos na formacéo do profissional nutricionista que, em
geral, é estimulado a pensar o individuo e a sociedade como entidades desconectadas; ‘corpos’
separados”.

Um nutricionista que quebra o protocolo e permite que o0 paciente vivencie alguns
momentos prazerosos no momento em que consome seu alimento favorito ou ainda desejado
naquele instante € uma conduta de humanizacéo (Pedroso, 2007), o que para Feitas et al. (2008,
p.211), ao pensar numa proposta humanizadora:

[...] € a compreensdo do nutricionista quanto ao significado da alimentacdo para o
comensal, a interpretacdo do sujeito sobre sua dieta, seu corpo em seu mundo. A
exemplo dessa interpretacdo, surgem aspectos socioculturais da alimentagdo em casa e
no hospital, sua negacdo e outras respostas que se mesclam ao imaginario e ao campo
cognitivo para conceber representacdes sobre uma alimentacdo proviséria, com cheiro
de éter, sem gosto, e proxima a morte, como é o ambiente hospitalar (Freitas et al., 2008,
p.211).

Estudo realizado por Morais, Bezerra, Carvalho e Viana (2016), que teve como objetivo
verificar se a nutricdo pode ou ndo melhorar a qualidade de vida do paciente em Cuidados
Paliativos, concluiu que a conduta nutricional em CP deve respeitar as decisdes do paciente e
de sua familia e os principios bioéticos, com intervencGes que deem maior importancia a
prestacdo de aconselhamento e de apoio, ao inves de focar unicamente na adequagdo das

necessidades nutricionais.
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Em revisdo bibliografica realizada, Silva et al. (2018) concluiu que a oferta de um
suporte nutricional mais humanizado e alimentacdo aceitavel de acordo com as preferéncias do
proprio paciente se revelou como uma das melhores alternativas para elevagdo da qualidade de
vida.

Percebe-se que a oferta desse suporte nutricional humanizado nem sempre é possivel o
que compromete a qualidade de vida do paciente dependendo do tipo de assisténcia que ele
recebe. Sobre esse aspecto, Branco e Turquesa nos dizem:

As dificuldades sdo muitas (ao se referir & alimentacéo). Atualmente, o governo tem
uma restricdo muito grande da questéo de dispensar suplementacéo desses pacientes.
Teve alguns momentos que a gente ndo tinha e a gente ver a dificuldade econémica... a
industrializada o custo passa de mil reais.

(Branco — Recorte de entrevista)
As dificuldades é essa questdo do acesso ao alimento que vai contribuir ai para dar o
suporte nutricional, o custo desses produtos que oneram o or¢amento da familia.

(Turquesa — recorte de entrevista, grifo nosso)

Branco e Turquesa nos trazem uma realidade de pacientes que estdo sendo assistidos
em suas casas e que em virtude da situacdo clinica podem necessitar de um suplemento alimen-
tar ou ainda de uma dieta industrializada, que se constituem de alimentos para fins especiais
conforme Portaria N° 29, de 13 de janeiro de 1998 (Ministério da Satde). Esses produtos pos-
suem custo elevado e isso pode representar um fator que dificulte o acesso do paciente ao ali-
mento por pesar financeiramente no orgcamento da familia.

Em casos onde a ingestdo oral de alimentos € insuficiente para prover as necessidades
nutricionais, a indicacdo de um suplemento alimentar oral traz beneficios ao favorecer uma
melhoria nas condic¢des clinicas e funcionais do paciente (Castro, Frangella & Hamada, 2017).

Bertholino (2017) ao falar de sua experiéncia profissional relata que cotidianamente se

depara com o sofrimento de familias que ndo conseguem adquirir um suplemento nutricional
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industrializado de alto custo para a alimentagdo via sonda, condi¢do necesséria para que o pa-
ciente se mantenha alimentado e nutrido quando no domicilio. Segundo a autora, o estado é
obrigado a suprir essa necessidade, mas muitas vezes a familia precisa judicializar o pedido e
leva muito tempo para que a causa seja ganha, ficando o paciente em situacgdo de risco tanto
pelo agravo da doenga como também pela desnutricdo ocasionada.

No estado do Rio Grande do Norte ndo dispomos de informaces acerca dessa questdo
e dessa maneira trazemos apenas as falas de nossas (0s) participantes que no sentido do cuidar
diante da morte desejam proporcionar conforto, mas encontram obstaculos para esse fim,
revelando dessa maneira a interferéncia dos aspectos sociais na orientacdo nutricional a ser
ofertada.

Neste capitulo, inicialmente as narrativas evidenciaram a alimentacdo como promotora
de cuidado ao proporcionar o bem-estar e ter como finalidade comum a prevengao, o tratamento
e a recuperacdo do individuo diante de uma enfermidade. Para além desses significados, o
respeito pela historia alimentar do paciente mostra-se presente e amplia esse olhar ao
contemplar aspectos psicologicos e sociais do sujeito.

Diante da proximidade da morte, os significados da alimentacdo e nutricdo assumem
outras direcdes que ndo apenas recuperam e sim revelam o sentido do alimentar enquanto
possibilidade de proporcionar algum prazer, simbolizando um cuidar com afeto. O bem-estar
seria por meio dessa forma de cuidar bem como pelo conforto, autonomia proporcionados aos
pacientes e seus familiares.

E nesse contexto de cuidado que o ndo alimentar se revela presente e de forma
dilematica na pratica, como sera melhor abordado no préximo capitulo, em que nos
debrucaremos sobre os desafios presentes no cuidado nutricional no processo de cuidar até o

fim.
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6. “NAO ME DEIXE MORRER DE FOME”: OS DESAFIOS DO CUIDAR NAO
ALIMENTANDO

No percurso feito até aqui, passamos pelos significados da morte e do morrer, significados da
alimentacdo e nutrigdo no cuidado, conceituacdo e significado dos Cuidados Paliativos e os
significados da alimentagdo na proximidade da morte.

Os desafios enfrentados cotidianamente pelos participantes ao realizarem os cuidados
nutricionais em CP na proximidade da morte sdo abordados, ao mesmo tempo em que 0S
significados e conceitos trabalhados nos capitulos anteriores sdo revisitados.

Ao ganharem o tom da pratica, nossas (0s) participantes evidenciam muitas
dificuldades, bem como vivenciam sentimentos dolorosos no enfrentamento desse processo de
ndo poder cuidar alimentando até chegarem a ressignificacdo do seu lugar como cuidador por
meio de outra poténcia presente no cuidar.

As vivéncias cotidianas narradas pelos participantes estdo aqui desenhadas no didlogo
com a literatura e com as cenas imaginadas e/ou vivenciadas que nesse momento compde dois

eixos tematicos sobre o0 aprender na pratica a cuidar ndo alimentando.

6.1. As dificuldades para nutrir de conforto no final da vida

Cuidar paliativamente na proximidade do fim da vida implica véarios desafios. Para além
das recomendagGes nutricionais, nossas (0s) participantes descobrem que, na proximidade da
morte, nutrir de conforto é imprescindivel, como diria Nogueira da Silva?!

As dificuldades sdo aqui representadas pelo olhar de julgamento dos membros da
equipe, pelas dificuldades de lidarem com o sofrimento de familiares e pacientes diante do
aceno da morte ao terem que comunicar sobre o nao alimentar deles, e ainda pelos proprios

sentimentos em torno da impoténcia de ndo salvar e de ndo alimentar com prazer.

2 G.S. Nogueira da Silva, Comunicacéo Pessoal, 10 de outubro de 2018.
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6.1.1. O olhar do outro: (in) compreens@es da equipe no processo de cuidado paliativo

A dificuldade eu acho que ainda existe em relacéo a equipe, porque apesar de ter um
servico de cuidados paliativos, mas ainda assim, a equipe em si muitas vezes nao
compreende até onde vai isso, até onde eu posso ir ou ndo posso ir, ou devo ou nao
devo. Dependendo de cada clinica tem aquele que quer ir até o fim com paciente, mas
ndo quer passar 14 nos cuidados paliativos, claro ele ta fazendo também, mas ele ta
guerendo uma forma curativa quando as vezes ja chegou naquele limite.

(Carmim — Recorte de entrevista)

Carmim ilustra em sua fala a dificuldade com relacdo a equipe quando se busca
tratamentos curativos que caminham para a obstinacdo terapéutica, expressada na fala: “tem
aquele que quer ir até o fim com paciente [...] ta querendo uma forma curativa quando as
vezes ja chegou naquele limite. ”. Diante de tais situacOes, Reiriz et al., (2008) chamam atencéo
para que os profissionais envolvidos no cuidado de pacientes em fase final da vida sejam
preparados para discutir a interrupcdo ou ndo de certas modalidades terapéuticas que
contribuam para prolongar o processo de morte.

Santos, Moreira e Gaspar (2020) revelam que o paradigma biomédico/curativo ainda se
mostra imperativo nas praticas em salde e a morte assume um carater patolégico em detrimento
a sua condicdo natural da vida, sendo comuns situacGes de obstinacéo terapéutica na UT].

A obstinacdo terapéutica € uma caracteristica da medicina conservadora, quando se
passa a utilizar de toda tecnologia médica disponivel para prolongar o processo de morrer
(Benarroz, Faillace & Barbosa, 2009). S&o varios os fatores que contribuem para que isso
aconteca, dentre eles estd o crescente tecnicismo no cuidado em salde, a dificuldade que o

profissional possui em compreender o fim da vida humana, sentimento de frustragéo, fracasso
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e impoténcia, auséncia de uma formacgdo especifica e medo de sofrer processos juridicos
causados por familiares de pacientes (Maingué, Sganzerla, Guirro & Perini, 2020).
Marrom também nos fala sobre a dificuldade em lidar com a equipe:

[...]a outra dificuldade que a gente ja vem trabalhando isso, é com a equipe de técnicos
de enfermagem que, as vezes, eles acham ou falam para gente: “ah néo vai passar
uma sonda ndo?”, “vai fazer nada com esse paciente?”. Mas isso ja tem melhorado
muito porque a gente ta fazendo um curso de capacitacao para eles, entdo, foi um curso
multidisciplinar, entdo, essa dificuldade j& t& melhorando bastante de lidar com o
técnico, ele ja estd absorvendo mais essa questdo do ndo alimentar, que vocé ndo vai
matar ele (o paciente) de fome, ndo tem mais esse pensamento.

(Marrom — recorte de entrevista)

Sobre suas dificuldades, Aurea destaca o ambiente de trabalho e sua relagdo com os

profissionais:

Entao, eu acho que a maior dificuldade é a pouca autonomia para essa indicacdio.
Tudo na nutri¢do, como tudo depende da prescri¢cdo médica, a afinidade da equipe,
dessa ligagcdo entre nutricionista e médico, vai definir essa conduta. [...] Essa falta de
interagdo da equipe multidisciplinar em relagdo aos cuidados paliativos é bem fraco
la na unidade. Eu sinto que a gente ndo tem um bom dialogo para essa decisdo.

Basicamente, parte da equipe médica.

Aurea compartilha a dificuldade existente diante da autonomia limitada frente a
indicacdo ou ndo da alimentacdo, uma vez que tudo depende da prescrigdo médica e o que vai
determinar a conduta tem relagdo direta com a aproximacao da equipe e relacao entre médico e
nutricionista.

Sobre esse aspecto, Cardoso Muniz, Schwartz e Arrieira (2013) nos diz que a assisténcia
prestada a pacientes nas situacdes de terminalidade da vida sofre influéncia da relagcdo de

trabalho estabelecida numa equipe multiprofissional e que é de fundamental importancia que
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as decisdes sejam tomadas de forma democraticas, incluindo principalmente o paciente e com

objetivo maior de promover seu conforto e qualidade de vida.

6.1.2. Ter que comunicar: o aceno da morte e o sofrimento dos familiares e pacientes

O uso da sonda enteral nas situagdes de terminalidade da vida e o sofrimento dos
pacientes e familiares diante desse aceno da morte representa um dos desafios/dificuldades
enfrentadas pelas (0s) nutricionistas de nosso estudo.

O uso da sonda de alimentacdo em Cuidados Paliativos nas situagdes de terminalidade
da vida, embora ainda considerada uma conduta controversa, diante dos possiveis desconfortos
fisicos, mostra-se como estratégia para o cuidado. Sobre esse aspecto Branco ilustra que:

Vocé fica muito de méos atadas. Vocé quer ajudar de alguma forma, mas néo sabe
como. Ai vocé cria alternativas, mas, as vezes a alternativa, € bem aceita ou néo pela
familia como o uso de uma sonda, por exemplo, que teoricamente, se ele ja néo teria
condigBes de se alimentar via oral, a sonda seria uma alternativa. Algumas familias
aceitam, outras nao, e gente fica, vou dizer a palavra, com o coragdo na méo, quer
ajudar de alguma forma e néo ver como.

(Branco — Recorte de entrevista)

Ha situacdes em que a propria familia se opBe ao uso da sonda por compreender que a
mesma pode causar sofrimento e desconforto para o paciente, como podemos ver na fala de
Turquesa abaixo:

As situacOes da pessoa idosa que chega a essa fase de ndo mais se alimentar, muitas
vezes, acontece por uma opgao também dos familiares e a gente sabe que a sonda acaba
sendo uma via alternativa de alimentacdo. Quando o idoso ele t4 na idade avancada e
que a sonda ela ndo tem mais tanta indicacdo para prolongar a vida, entdo, é vista
como mais um sofrimento, mais um desconforto e ai mantém a naturalidade da vida e
0 aguardo das faléncias, dos sentidos e muitas vezes a parte da alimentacéo é uma das

primeiras modificacGes. Comeca pelo paladar, alteracéo no paladar, ai vem a disfagia,
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essa disfagia vai avancando a ponto do idoso realmente ndo ter mais condigdo de
deglutir.

(Turquesa — recorte de entrevista)

Por outro lado, pode existir por parte da familia o desejo de que a sonda seja colocada,
ficando a cargo do profissional dar as orientacdes adequadas frente a situacdo clinica do
paciente com relacdo aos riscos e beneficios desse tipo de procedimento, situacdo ilustrada pela
fala de Marrom:

Eu acho que as dificuldades que a gente encontra, por exemplo, as vezes, € um familiar
gue insiste em querer que passa uma sonda, em querer que faca algo mais invasivo e
a gente tenta explicar que aquilo ndo vai ser uma... ndo vai trazer beneficio pro
paciente.

(Marrom — recorte de entrevista)

Como exemplo de um desconforto ocasionado pelo uso da sonda de alimentagdo é a
necessidade de contencdo fisica do paciente e sobre essa situagdo Anil compartilha que:

A gente encontra dificuldade na ndo alimentagdo, quando a gente propfe a nao
alimentacdo, existe uma resisténcia ainda hoje, tanto por parte da familia mesmo e em
alimentar nesse processo de morte. Vem muitos pacientes de sonda que muitas vezes
nao se opta por retirar a sonda porque ele ja ta com a sonda e tal e eu vejo muitas
vezes aquilo como um desconforto também pro paciente, pro paciente terminal l6gico,
e que eles tém essa agonia porque tem que ficar contido porque ta com a sonda, é
terrivel. [...] As vezes isso é necessario? E! Mas, eu vejo que nesse processo de
terminalidade, isso poderia ser dispensado sabe?!

(Anil — recorte de entrevista, grifo nosso)

Castro, Frangella e Hamada (2017) observaram que para pacientes em CP, com doencas
crénicas ndo transmissiveis, nos estagios iniciais da doenca ndo ha dissensos com relagéo a

continuidade da Terapia Nutricional Enteral que pode ser justificada pela melhora do estado
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nutricional do individuo e consequentemente de sua qualidade de vida. Porém, para essas
autoras, quando se trata de um estado de terminalidade torna-se necessario ponderar 0 que se
objetiva com a conduta dietética, uma vez que deve ser apoiada nos principios bioéticos de
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justiga.

Reiriz et al. (2008) apontam que mesmo com o conhecimento dos maleficios da nutri¢éo
e hidratacdo em pacientes em fase final da vida, que ao contrario do que se pensa, nao
proporciona conforto e nem aumenta o tempo de vida em pacientes com deméncia, por
exemplo, ainda existe a crenca de que a retirada do tratamento podera levar o paciente a morte.
Porém, o que leva a esse desfecho ndo é a retirada da alimentacdo e sim a doenca de base que
se constitui no fator determinante.

Os autores ainda enfatizam a importancia de um olhar que seja individualizado para
contextos clinicos diversos com objetivo de conforto para pacientes em fase final da vida, sendo
importante considerar que para determinadas situacfes a nutri¢do enteral e parenteral podem
trazer resultados negativos para a qualidade de vida dos pacientes (Reiriz et al., 2008).

Alimentar ou ndo tem relacdo direta com a qualidade de vida do paciente e depende de
sua condic¢do clinica, além de frequentemente sofrer interferéncia da familia que ndo aceita que
0 paciente fique sem se alimentar, como podemos ver na fala abaixo:

[...] Sobre ndo alimentar... as dificuldades principalmente em relagcdo a familia, a
ndo aceitagdo.

(Violeta — recorte de entrevista)

Como ja visto no capitulo cinco deste trabalho, alimentar alguém é uma acéo que reflete
respeito pela vida e cuidado com o outro (Coucero, 2004). Nesse sentido, Fernandez-Roldan
(2005) aponta que culturalmente a partilha de alimentos tem imenso valor social. Alimentar

guem tem fome e dar de beber a quem tem sede esta carregado de um peso moral na sociedade,



121

fazendo surgir sentimentos culposos para familia e também equipe de salde quando diante da
interrupgdo da alimentag&o.

Nesse momento, o papel do nutricionista visto como aquele que oferta o alimento tem
importancia no sentido de esclarecer tanto ao paciente quanto aos seus familiares acerca dos
riscos e beneficios que o0 uso da sonda pode ocasionar na proximidade da morte.

E preciso destacar que um bom aconselhamento nutricional pelo nutricionista que
trabalha com CP exige do mesmo um saber lidar com os préprios sentimentos em relacéo a
terminalidade do paciente. Isso inclui a necessidade de existir espagos de acolhimento para falar

sobre o assunto a fim de proporcionar uma boa comunicacao no cuidado nutricional ofertado.

6.1.3. Lidar com a impoténcia: o ndo salvar e o ndo alimentar com prazer

Em 2011 quando eu comecei a lidar com esse tipo de paciente, a primeira vez foi um
choque quando uma médica paliativista disse que nao tinha como alimentar e que nao
podia passar uma sonda e eu fiquei assim..., eu e os demais nutricionistas da equipe
ficamos: como assim? O paciente vai morrer de fome? E a familia depois ndo vai nos
cobrar porque ele morreu e foi de fome, porque a gente ndo quis ofertar?

(Violeta — recorte de entrevista)

Mas ele chegou para mim, na hora que eu fui passar a visita, ele olhou para mim e disse
assim: “ndo me deixe morrer de fome”. Entdo, aquilo me causou assim... e ele queria
tomar sabe o qué? Um refrigerante! Era isso que ele queria tomar e comer. Se eu ndo
me engano, um pastel, algo do tipo.

(Carmim — Recorte de entrevista)

No inicio de sua experiéncia com pacientes em Cuidados Paliativos na proximidade da
morte Violeta apresenta o medo em relagdo a nao alimentar o paciente. No imaginario de

profissionais e familiares existe o receio do paciente morrer de fome, quando na verdade para
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Coceiro (2004) o paciente ndo morre porque ndo come, na verdade ele ndo come porque esta
morrendo.

Mesmo que ao longo da pratica esse entendimento tenha se sedimentado por parte dos
nutricionistas que atuam em Cuidados Paliativos, para alguns membros da equipe, pacientes e
familiares, a ideia de que o paciente pode “morrer de fome” ainda encontra-se muito presente.
Para Bottoni e Zaher-Rutherford (2019, p.1) “nutrir 0 paciente no fim de vida tem um
significado mais simbélico do que fisiologico” e destacam que pacientes nas situacdes de
terminalidade da vida raramente apresentam fome e sede.

Frente a essa dificuldade de manejar o momento em nao alimentar, retomamos o relato
do inicio da experiéncia de Turquesa, em que se evidencia a preocupag¢do em querer alimentar
0 paciente, possivelmente numa tentativa de evitar que ele morresse de fome diante da pouca
compreensdo desse processo de fim de vida e suas implicagdes no inicio de sua experiéncia
profissional.

O primeiro paciente que eu tive, justamente, essa experiéncia (ndo alimentar em
situacBes de terminalidade da vida) era um paciente de 95 anos, tinha deméncia e ai
ele comecou a recusar, foi recusando, e ai foi ficando debilitado e eu vendo que ele
precisava ir pra uma sonda. Isso foi logo no inicio quando comecei a atender pacientes
domiciliar. [...]JE ai foi a partir dai que eu comecei a ver, realmente, de uma outra
forma, a ver como um ritmo natural da vida, entendeu? E que ele estava chegando na
fase, proximo da sua finitude e que era as alteracdes que realmente vinham acontecer
e que a familia era ciente e que ndo queria prolongar ou submeter ele ao uso de sonda
porque via que ele ia ficar contido, entdo, eram outros sofrimentos que iam causar pra
ele e ai realmente ele veio a dbito.

(Turquesa — recorte de entrevista)

O estudo de Silva Souza (2018), realizado com profissionais da salde no contexto dos

cuidados paliativos nos Servicos de Atencdo Domiciliar, corroboram com nosso estudo ao
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constatarem também a frustracdo desses profissionais em ndo salvar a vida diante da
impossibilidade da cura. Para Nogueira da Silva (2006), as dificuldades para encarar a dor de
ndo salvar que os profissionais de salde vivem, precisam ser bem acolhidas, para que eles
possam aprender a promover a qualidade de vida até a terminalidade. Caso contrério, vdo
enfrentar essas dores por meio do distanciamento do outro e de si mesmo.

Sdo os nutricionistas de nosso estudo que nos ensinam como eles vivenciam esses

desafios do ndo alimentar no fim da vida.

6.2. O ndo alimentar diante da morte: transitando entre significados, dores e o encontro

com a poténcia do cuidar

Diante de um aprender a fazer sem o suporte na formacéo académica para lidarem com
a morte e dos desafios para lidarem na pratica com o ndo alimentar no fim da vida, muitos
sentimentos foram (re) descobertos.

O recurso da construcdo das ‘cenas’ (Apéndice) foi utilizado com a intencéo de driblar
o discurso racional e assim aproximar nossos participantes dos sentimentos evocados no
encontro com o paciente em sua proximidade com a morte quando impossibilitado de se
alimentar, proporcionando dessa maneira a construcdo de um momento que fosse imaginado,
refletido ou relatado quando vivenciado.

Nessa etapa da pesquisa, as experiéncias vivenciadas pelos profissionais tornam-se
expressivas a partir das interacdes subjetivas concretamente experimentadas pelo exercicio de
construcao das cenas ao revelarem suas dores nesse cuidado especifico. Ao se permitirem olhar
para elas, construiram uma reflexdo também sobre a poténcia do cuidar e do cuidar-se.

No exercicio de expressar um pouco do vivido agrupamos esse momento em dois eixos,

assim como, ensaiamos figuras ilustrativas em um esforco de aproximar o leitor desse transito
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tecido entre significados, dores e descobertas da poténcia de cuidado presente no ndo alimentar
em Cuidados Paliativos na proximidade da morte.

Na oficina para a construgdo das cenas, em seu momento inicial foi realizada uma
evocacéo de palavras, na qual as (os) participantes foram convidadas (0s) a elencar as primeiras
palavras que remetessem ao ndo alimentar o paciente nas situagdes de terminalidade da vida.
Em seguida, citaram uma das palavras como a mais representativa e justificaram. Nao se
pretendia trabalhar com a evocagdo como um instrumento de pesquisa, mas apenas como um
recurso disparador inicial da oficina. E fato que na analise da oficina como um todo (cenas
construidas e justificativas narradas para as escolhas das palavras evocadas) foi possivel
observar que as evocacgOes e narrativas se organizaram em dois significados: conforto e
impoténcia.

As outras palavras que foram citadas gravitavam em torno delas e faziam mencéo as
inimeras dificuldades e sentimentos j& elencados, portanto, em coeréncia com a linha de
narracdo deles até aqui. Fato que possibilitou pensar em um desenho esquematico que fizesse
dialogar com as evocacdes e as narrativas em torno dos significados e ja sinalizar os sentimentos

e dificuldades vivenciadas que transitam no entorno.



Figura 1. Significados da néo alimentacéo nas situagdes de terminalidade da vida.
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O néo alimentar o paciente na proximidade da morte foram agrupados em dois eixos

principais de significados: conforto e impoténcia.
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6.2.1. Sobre o conforto

O desenho analitico busca demonstrar o quanto o significado tecido pelos participantes
do estudo transitou em parte entorno do conforto. Sendo esse definido por eles ha mesma
perspectiva do alimentar na terminalidade. Ou seja, consideram que diante do ndo alimentar é
importante garantir o bem-estar emocional e fisico do paciente e familia, diminuindo os
desconfortos, proporcionando um cuidar que respeite as decisdes e que seja realizado de forma
humanizada e amorosa.

Considero a palavra conforto a mais importante, uma vez que diante de um quadro de
terminalidade ela significa oferecer dignidade, amenizar o sofrimento, evitar
procedimentos invasivos (como uma sonda para alimentagdo, por exemplo). O
conforto passa também pela questéo psicoldgica, emocional e espiritual. Enfim, é uma
palavra que da sentido aos cuidados paliativos, sendo essencial no fim da vida.

(Anil, justificativa da palavra escolhida)

Tendo empatia a gente consegue compreender e lidar com 0s outros sentimentos:
paciéncia, carinho, compreensao, atencao, respeito.

(Turquesa, justificativa da palavra escolhida)

Escolhi a palavra respeito, em razéo do ciclo natural da vida, quando os érgéos vitais
ja néo respondem, e que em situacdes como esta existe os dilemas do que pode trazer
beneficio ou ndo ao paciente, isto requer o conhecimento dos desejos do paciente, das
expectativas da sua familia, dando-lhes o direito de escolha para um melhor conforto,
através de uma conversa franca. Esta escolha ndo é somente técnica, ela tem uma
forte relacdo moral, associada a um significado emocional relacionado ao alimento.

(Carmim, justificativa da palavra escolhida)
O dilema em torno dos procedimentos que pode melhorar o conforto relacionado a

retirada do alimento implica em se buscar o respeito em relagcdo aos desejos do paciente e
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familia, que por sua vez precisam de uma comunica¢do empatica para lidar com esse desafio
que por vezes entristece os profissionais, como comentaremos a seguir no eixo da impoténcia.

Por sua vez, as palavras que giram em torno da empatia citada por Turquesa, dizem
respeito a uma condigdo para o cuidar amoroso, que por sua vez tem por finalidade diante do
ndo alimentar conseguir também nutrir de conforto, atraves de um cuidado atento e carinhoso
que proporcione uma “melhor morte”, como nos disse Anil na fala abaixo:

Eu acho que o foco da nutricdo nesse momento, como falei varias vezes aqui, é o
conforto, é o prazer, é também a nutricdo, que na medida do possivel, 16gico, a gente
tenta nutrir da melhor forma possivel esse paciente, mas que hoje eu tenho o entendi-
mento que esse processo de morte ele tem que ser cercado de muito carinho, de muita
atencéo, de muito cuidado, de muito conforto né?! E um processo ndo s6 daquela
pessoa que ta passando ali, mas é de toda familia. E uma coisa que vai impactar a vida
de todo mundo que té por perto, da familia, principalmente, dos amigos mais proximos.
E eu acho que alimentacao € isso, é o conforto, é o prazer. Se esse conforto for nédo
alimentando, entdo, que a gente busque isso também, I6gico que de repente tentando
uma hidratacdo subcutanea [...] acho que todo cuidado, ndo s6 em relacéo a nutricéo,
mas todo cuidado da enfermagem, do médico, da psicéloga é buscando esse conforto
[...] esse melhor momento, essa melhor morte, digamos assim, tentar fazer com que
isso aconteca da melhor forma possivel, dentro daquele contexto de dor, mas que seja,
de uma forma na medida do possivel, mais natural possivel e mais confortavel pro
paciente e para a familia.

(Anil — recorte de entrevista)

Nessa direcdo, Fernandes Costa e Coelho Soares (2016, p. 222) sugere que 0
nutricionista seja “o principal difusor da aceitacdo do morrer e da construcdo de uma boa
morte”, apresentando como grande desafio no ambiente hospitalar o atendimento singular e a

capacidade de poder se sensibilizar diante do sofrimento do outro.
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Saporetti, Andrade, Sachs e Guimaraes (2012) ao abordarem sobre a morte digna refere-
se como “aquela que traz ao paciente e sua familia uma noc¢édo de sentido e ela sera pacifica
toda vez que for aceita” e tem por finalidade, segundo Dadalto (2019, p.9)

Propiciar que o individuo possa escolher como deseja terminar sua vida — que ja esta
terminando por forca de um estado irreversivel e incuravel — e que essa escolha seja
autdbnoma, ou seja, seja feita sem qualquer interferéncia externa, sem embasar-se na falta

de acesso a cuidados paliativos e sem travestir-se de solugdo milagrosa”.

Para a autora, ndo diz respeito a legitimar o desejo de morrer, mas possibilitar que o
paciente escolha como quer vivenciar sua propria terminalidade frente a irreversibilidade de
uma doenca que ameace a sua vida (Dadalto, 2019). Para tal se faz necessario cuidar das
tristezas do nutricionista nesse caminhar, no qual a impoténcia ainda surge, mas convive com

0s processos de ressignificacdo do seu saber fazer em construcao.

6.2.2. Sobre a impoténcia

[...]a gente sabe que, que o paciente € ... vai falecer, a gente € s6 um passageiro aqui,
mas me tocou porque aquela sensacao: “eu queria ter feito mais”, eu queria ter talvez,
nao sei se seria a palavra, mas prolongar a vida dele, mas mesmo assim ela (esposa do
paciente que faleceu) agradeceu, assim, pela atencéo, pelo cuidado.

(Branco — recorte de entrevista)

Ressaltamos que o significado da impoténcia ficou mais evidente nas evocagdes de
palavras e nas cenas construidas que nas narrativas por meio das entrevistas.

A impoténcia enquanto um significado que se traduz para eles por sentimento de tristeza

e angustia em especial diante do sofrimento dos pacientes e familiares e do sentir do proprio

nutricionista, em funcdo dos desafios e dificuldades vivenciados no lidar com a ndo alimentacéo

em CP nas situacGes de terminalidade da vida compdem os seguintes eixos tematicos: Me salve
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- a dor que € parte do vinculo e os confortos do cuidador, e, da impoténcia diante de néo
alimentar ao confortar que conforta.

Trazemos o quadro abaixo para ilustrar esquematicamente a relacdo entre as
dificuldades/desafios, os sentimentos vivenciados em torno da impoténcia, e alguns possiveis

pontos costurados por eles no ressignificar do aprender a fazer diante do ndo alimentar.

Figura 2. Dificuldades, sentimentos e ressignificagdes

SENTIMENTOS

DIFICUI:DADES/DESAFIOS DE DIANTE DO NAO REF;ISSI-I(-B'?\ISIIEIAC\:RA'IA? o
NAO ALIMENTAR ALIMENTAR
FAZER
Dificuldade de compreensdo da equipe | Incompreensao Formacéao académica

guanto ao seu papel | Educacdo continuada

Lidar com sofrimento da familia Tristeza e angustia de | Aprender a comunicar
ter que comunicar as mas noticias

Lidar com o sofrimento do paciente
Tristeza diante do | Proporcionar conforto

sofrimento fisico e emocional

Lidar com o proprio sofrimento A dor de ndo salvar / | Racionalizagdes
A tristeza que é parte | Conforto espiritual do
do vinculo nutricionista

Tristeza  por  ndo | Realizar desejos no fim
proporcionar  prazer | de vida
com o alimento

IMPOTENCIA mmp POTENCIA DO CUIDAR

Fonte: Amorim, G.K.D.A & Nogueira da Silva, G. S. (2020)
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6.2.2.1. “Me salve ”: a dor que é parte do vinculo e os confortos do cuidador

[...]E ai eu fui visitar esse paciente justo no dia que ele foi a dbito (pausa). Ele falou
para mim “nutricionista me salve”.

(Turquesa — recorte de entrevista)

Como reagir a um pedido de salvamento diante de alguém que estd em fase final da
vida? Como nos sentimos diante da morte do outro, que de certa maneira revela nossa propria
finitude? N&o pretendemos nesse momento trazer respostas para os leitores desse trabalho, mas
apontar os caminhos realizados por nossos proprios participantes para ressignificar o
sentimento de impoténcia diante da impossibilidade de ndo poder curar seus pacientes, que no
caso especificos dos nutricionistas, pode ser tecido por ndo poder curar alimentando com algum
prazer.

Em um contexto em que eles evidenciaram a importancia do cuidar amoroso, o vinculo
exerce um lugar muito importante. Portanto, a dor do ndo curar € parte do vinculo e vai sendo
ressignificada pela aceitacio da morte e dando sentido novos a vida, encontrando
racionalizacdes a partir do ciclo de vida de quem esta partindo, bem como a espiritualidade
possibilita confortos.

Sobre esse cuidado amoroso, trazemos Nogueira da Silva (2020) ao dizer que:

Talvez possamos pensar as praticas amorosas em saude como parte desse enraizamento
quando encontramos sentido para 0 nosso saber fazer em um tipo de cuidado que trans-
cende o engendramento tecnoldgico no qual estamos inseridos. Um cuidar que dar conta

das dimensd@es existenciais por meio de vinculo amoroso.

Para a autora, ndo se trata de um amor transferencial, nem amor roméantico, mas aquele
com possibilidade de enraizamento e com disposi¢do para 0 encontro com 0 outro e com ndés

mesmos, numa fuséo de horizontes no sentido que Gadamer deu a esse termo.
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6.2.2.1.1 Da tristeza aos novos olhares para morte

Logo no meu inicio, e até hoje, eu tenho alguma dificuldade de ver um paciente que
eu me apeguei, vendo a finitude dele, entdo, todos os pacientes eu tinha que respirar,
mas eu ndo podia deixar de estar e eles proprios foram me fortalecendo. [...] Era como
se eu ndo conseguisse mais fazer nada com ele, até que eu compreendesse, realmente,
qual era o meu papel nisso ai em relagdo a nutri¢do, mas em relagdo a morte, eu vejo

a forma muito tranquila no sentido da eternidade.

(Carmim — recorte da entrevista, grifo nosso)

Eu tenho impressdo que seja justamente pelo fato de eu ter muito contato com a morte
com 0s pacientes, entdo, eu acho que eu trago muito isso para minha vida pessoal e
isso me gera, na verdade, ansiedade e isso gera ansiedade, porque, eu ja tive refletindo
sobre isso.

(Turquesa — recorte da entrevista, grifo nosso)

Em sua fala Carmim nos revela a dificuldade existente em cuidar de pessoas que estdo
proximas a morte, dificuldade essa que nunca deixou de existir, mas que com o tempo o contato
inevitavel com esses pacientes possibilitou o seu proprio fortalecimento, ao contrario do que
foi relatado por Turquesa, que ainda convive com a ansiedade de lidar com a morte dos
pacientes que acompanha.

Ao investigar sobre o significado do morrer a partir da vivéncia clinica de profissionais
de saude (médico (a), enfermeiro (a) e auxiliar de enfermagem), Spindola e Macédo (1994)
revelaram que, a morte assistida por esses profissionais reflete uma frustracdo e sensacao de
tristeza com lamento da perda daqueles que estavam acostumados a conviver, como

observamos em nosso estudo.
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Entretanto, o contato com pessoas ao fim de suas vidas pode contribuir para ressignificar
a forma como compreendemos a morte, como sinaliza as narrativas de Violeta e Anil:

As vezes, a gente fica triste porque ver o familiar chorando, mas a gente compreende
que aquilo é um processo natural que iria acontecer, mais cedo ou mais tarde. [...] Eu
acho que antes eu compreendia muito como um fardo. Hoje em dia eu ja tento
compreender de uma forma mais natural e assim, ultimamente, eu ndo perdi gente da
minha familia, perdi conhecidos, a gente fica triste é logico, faz parte da vida, mas eu
acho que a gente tenta compreender de uma outra forma, que é o processo natural
né?!

(Violeta — recorte da entrevista)

Depois que eu entrei no SAD, a gente passa a refletir muitas coisas. A gente comeg¢a a
enxergar as coisas de uma forma um pouco diferente, entdo, eu acho que esse trabalho
que a gente faz aqui me fez valorizar muitas outras coisas que talvez eu ndo
valorizasse antes né?! Inclusive essa questido da morte como um processo natural.

(Anil — recorte da entrevista, grifo nosso)

Essas narrativas nos revelam o quanto a experiéncia pode provocar reflexdes e mudanga
de pensamento, que para Anil e Violeta se revelou na compreensao da morte como um processo
natural e especificamente para Anil numa oportunidade de valorizar mais a vida.

A pesquisa de Oliveira (2018), com profissionais de satde que trabalham com pacientes
em cuidados paliativos proximos a morte também aponta para a possibilidade da ressignificacao
da propria atuacao para além do curar. Comprova a satisfacao dos profissionais em poder cuidar
de pessoas diante de sua finitude ao promover desejos e proporcionar cuidados integrais,
nutrindo o sentimento de que a missdo foi cumprida, e assim conseguem ressignificar a propria

vida e o seu fazer.

6.2.2.2.2. Quando o ciclo de vida ajuda no ressignificar da morte
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A morte no cotidiano profissional aparece com diferentes significagdes, uma vez que
quando acomete uma pessoa idosa ¢ compreendida como uma etapa natural, mas em pessoas
jovens € vista como algo que rompe o fluxo entendido como o natural da vida. Os profissionais
de saude, dentre eles o nutricionista, também sdo herdeiros desse olhar, como pode ser visto

nas falas abaixo:

E ai eu vejo a morte como uma etapa natural, entendeu, do envelhecimento. Entdo,
eu acho que hoje eu lido com um pouco mais de tranquilidade, mas pensando na
pessoa idosa e de idade avancada porque ai eu compreendo que viveu, teve toda uma
historia, mas se eu pegar um paciente jovem com cancer aquilo ndo me faz bem. Eu
atendo porque eu tenho que atender, essa demanda vem através de empresa para quem
eu presto servigo, entdo eu ndo posso fazer essa diferenciacdo de publico, mas se fosse,
por exemplo, um paciente que eu pudesse ndo atender entendeu, eu preferia ndo atender.
Ou seja, porque é uma condig¢do de morte que vem através de uma consequéncia ai de
uma patologia que ai ja foge um pouco do fluxo natural da vida (td entendendo?) ai sdo
essas situagoes de morte que para mim me causa, assim, um pouco mais de impacto.

(Turquesa —recorte da entrevista, grifo nosso)

Hoje consigo lidar bem com essa questio da morte, apesar de ser bem dificil quando
a gente ver pacientes mais jovens. Entdo, pra mim o cancer, por exemplo, ta altamente
associado a morte ainda. [...] é bem complicado quando a gente associa essa morte a
pessoas muito jovens. Eu acho que o processo de morrer quando a gente admite que
tem um paciente de 80, 90 anos que a familia ja admite aquele paciente assinando um
termo que ndo quer medidas paliativas, a gente sabe que o historico daquele paciente
¢ de muitas internagoes, é de muito sofrimento, é tudo muito mais leve.

(Aurea — recorte da entrevista, grifo nosso)

Crescemos com o entendimento que a morte chega para os que estdo no fim da

caminhada da vida, ou seja, na velhice. Por isso, essa partida mesmo que dolorosa encontra



134

conforto na ideia de que a pessoa viveu todo o ciclo de desenvolvimento esperado para um ser
humano: infincia, adolescéncia, adultez e velhice.

Porém, ao nos deparar com o rompimento desse ciclo natural, passamos a buscar em
outros meios o conforto e alivio diante de um processo que agora nos ameacga € nos convoca a
olhar para nossa propria finitude quando presenciamos a morte de uma crianga ou de alguém
com idade proxima a nossa.

Kempfer e Carraro (2014) nos mostram que a visao biologicista da morte, quando no
nosso imaginario ela ¢ representada por um ciclo natural de nascimento, crescimento,
envelhecimento e morte, ndo ¢ o que cotidianamente nos deparamos, pois somos assombrados
pela chegada de uma doenga, acidente, mal subito, dentre outras possibilidades.

Spindola & Macedo (1994) ja reforgavam que as representagdes dos profissionais da
saude tém relagdo direta com a idade, o diagnostico e o progndstico dos pacientes que
acompanham. A morte de criangas e de pessoas jovens sao marcantes, revelando que aspectos
inerentes a faixa etaria sdo fatores que modificam a percepcdo do sofrimento sobre a morte.
Nesse sentido, quanto mais jovem for o paciente, mais dificil € o lidar com o processo da morte

(Lima, Nietsche & Teixeira, 2012).

6.2.2.1.3. Quando o rezo ajuda o cuidador

[...]E ai eu fui visitar esse paciente e quando eu vou visitar esse paciente eu tenho até
me preparar espiritualmente fazer uma oragéo para ver se eu me fortalego porque
S0 em ver 0 paciente a gente ja sente realmente. E ai eu fui visitar esse paciente justo
no dia que ele foi a obito (pausa). Ele falou para mim “nutricionista me salve”.

(Turquesa — recorte de entrevista)

[...]Eu acredito que a minha crenca pessoal de passagem torna o meu dia a dia um

pouco mais leve. muitas vezes a gente ndo tem mais o que fazer com paciente, as vezes
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eu chego na beira do leito e s6 rezo, entrego né a vida daquela pessoa a Deus, a nossa
senhora ao que eu acredito que, que muitas vezes é a nossa missao é so da ta ali perto
e fazer rogar os céus que aquela passagem seja da forma mais tranquila possivel.

(Aurea — recorte de entrevista)

Nesse momento, diante do inevitavel, percebemos na fala de Turquesa e Aurea a
presenca da espiritualidade como suporte no enfrentamento de situagdes dificeis diante do apelo
de quem est& morrendo.

Aurea recorre a pratica religiosa por meio da reza e da conversa com o Divino como
uma maneira de enfrentar o momento com algum conforto e tornar o dia a dia um pouco mais
leve. Podemos observar que aspectos da dimensao da espiritualidade/religiosidade se mostram
como recurso importante de enfrentamento diante do cuidar da morte de seus pacientes, o que
corrobora com outros trabalhos ja realizados (Rocha, 2019; Oliveira 2018; Silva Souza, 2018).

Ao pensar na espiritualidade como estratégia que ajuda o paciente, aponta-se que essa
se mostra como ferramenta muito relevante nos cuidados paliativos ao proporcionar a melhora
do quadro de pacientes que ja ndo possuem expectativa de cura e ainda por auxiliar eles no
processo de aceitagdo de sua situacdo, ajudando-os a continuar vivendo mesmo diante da morte
proxima (Evangelista, Lopes, Costa, Abrdo, Batista, & Oliveira. 2016).

Para Spindola e Macédo (1994), os profissionais de saide buscam apoio em crengas
religiosas numa tentativa de melhor aceitar a partida dos pacientes. Em geral, aqueles que
possuem alguma crenga suportam de uma maneira melhor as perdas e se fortalecem apds
vivenciar o momento de crise. A crenga em uma vontade superior, por parte desses profissionais,
também ajuda na compreensdo e aceitagdo do morrer, pois entendem que chegou o momento
do paciente. No entanto, inicialmente, ndo deixam de se questionar sobre sua atuagdo e
competéncia frente ao paciente. Por fim, encontram no ser supremo justificativa para os

desfechos e terminam por aceitar.
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Cervelin e Luce Kruse (2015) apontam que a espiritualidade e a religiosidade tém
recebido ateng@o na assisténcia a saude, por se constituir como uma importante estratégia de
enfrentamento diante das situagdes que causam impacto no cotidiano das pessoas.

Compreende-se que os profissionais que convivem no dia a dia com pacientes proximos
ao fim da vida se deparam com muitos desafios diante da dor e do sofrimento que surge na
relacdo de apego, de vinculo, como j& discutidos. Sdo experiéncias que marcam e que

possibilitam que os mesmos reflitam sobre o seu papel diante desse cuidado.

6.2.2.2. Da impoténcia diante de ndo alimentar ao confortar que conforta

No eixo anterior apontamos 0s caminhos costurados por nossos nutricionistas para
ressignificarem o fazer quando diante da impoténcia em salvar a vida. Nesse momento trazemos
0 sentimento de impoténcia que surge no profissional quando ndo é possivel alimentar o
paciente.

Para essa discussdo, apresentamos dois eixos tematicos que discutem a tristeza que o
profissional sente ao precisar se comunicar com a familia e paciente, como também sua tristeza
em ndo poder proporcionar prazer alimentando, sinalizando, assim como no eixo anterior, pistas

para possiveis ressignificacdes no lidar com o sofrimento.

6.2.2.2.1. A tristeza de ter que comunicar o ndo alimentar e a comunicagdo que

conforta

[...Jcada paciente é uma histéria diferente, a realidade é diferente, a abordagem com a
familia é diferente, mas é uma sensacao que a principio vocé se assusta, porque vocé

fica com a sensacao que vocé ndo sabe o que vai fazer com esse paciente (em relacéo
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a alimentar), mas depois, num € que vocé se acostuma, vocé sabe lidar, talvez, com um
cuidado maior quando é apresentado para vocé um paciente em cuidados paliativos.

(Branco — recorte de entrevista)

[...] Ent&o assim, eu me angustiava porque eu me achava (pausa) como se meu trabalho
nao tivesse um efeito e todas as possibilidades de alimentacéo utilizando suplementos,
dietas até para uso enteral, tentando até colocar por via oral para ver se enriguecia a
alimentacdo mais liquida, de facil aceitacéo, e ai eu ficava também me perguntando:
qual seria o olhar dessa familia diante sabe do meu trabalho do que eu estava
oferecendo para ele?

(Turquesa —recorte de entrevista)

Expressdes como “vocé fica de maos atadas”, “vocé ndo sabe o que fazer”, ou ainda “E
como se meu trabalho néo tivesse efeito ”, deflagra a impoténcia e inseguranca vivida por esses
profissionais principalmente por compreenderem a importancia do alimento na vida das
pessoas, como ja trabalhadas no capitulo cinco desse escrito.

Tanto na fala de Branco ao desejar ter feito mais pelo paciente como também na fala de
Turquesa ao pensar que seu trabalho nédo tinha efeito diante das inimeras tentativas para
alimentar o paciente, percebemos a presenca do sentimento de impoténcia no cuidar que se
traduzem nos limites terapéuticos. Sobre esses limites Turquesa nos diz:

[...]atualmente, t6 com paciente exatamente desse jeito, uma paciente extremamente
desnutrida que a gente vé que ela ndo tem condicéo de se alimentar por via oral, mas
a familia ndo aceita que seja passada uma sonda e a gente fica vendo estratégias, entdo
assim, é como se esgotasse todas as nossas estratégias de terapéuticas. As ferramentas
terapéuticas elas se esgotam e ai 0 que fazer enquanto eu nutricionista, que eu posso
oferecer o alimento mais enriquecido, mas a via de alimentacdo nédo estd mais sendo
eficiente e ai realmente a gente tem que utilizar da criatividade, entender também o
posicionamento dos familiares.

(Turquesa — recorte de entrevista)
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As narrativas demonstram que o sentimento de ndo puder curar alimentando assemelha-
se ao vivido por outros profissionais diante da impossibilidade de tratamentos curativos.

E nesse sentido que Guiterrez (2001), ja afirmava que ao se admitir o esgotamento dos
recursos que objetivam curar o paciente em seu processo de fim de vinda, ndo se pode pensar
que ndo ha nada mais a fazer por ele. A autora descreve inimeras possibilidades que podem ser
ofertadas ao paciente e seus familiares que dizem respeito a proporcionar alivio da dor, cuidar
do desconforto e principalmente poder estar presente desse paciente em fim de vida, escutando-
o e acolhendo seus desejos finais. E importante o reconhecimento das suas escolhas, que diz de
sua autonomia e também possibilitar que 0 mesmo continue vivo, sem abandono ou isolamento,
até o momento de sua morte.

No dizer de Kovacs (2003, p. 119) “para que a autonomia possa ser exercida é
fundamental que o paciente receba as informagfes necessarias, que o instrumentalizem e o
habilitem para a tomada de decisGes, diante das opg¢des existentes em cada situacdo”. Tanto o
paciente, como também a familia necessita de esclarecimentos e a comunicagdo € essencial
nesse processo.

Trazemos ainda recortes da cena de Carmim e Aurea, destacando nos parénteses o
sentimento de impoténcia que se mostra presente diante de situacdo em que a familia ndo aceita
0 paciente ficar sem alimentar, bem como, o julgamento sobre a conduta do nutricionista e outra
em que a familia ndo aceita a alimentacdo por sonda por entender que seja algo invasivo e
doloroso.

A orientagcdo dada para a construcdo das cenas a seguir foi a de que as dificuldades
enfrentadas pelo nutricionista no cuidado nutricional ndo seriam bem solucionadas em relagdo

a ndo alimentar o paciente.
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A familia ndo aceita o paciente ficar sem se alimentar porque remete que a equipe ndo
esta intervindo de forma adequada (olhar dos familiares sobre os nutricionistas.) Senti-
me pressionada quanto ao posicionamento da familia e a angustia de ver o paciente
em quadro de caquexia maligna. Como profissional também nédo aceitava ver o
paciente  desnutrindo e ndo conseguir recupera-lo  nutricionalmente.
(impoténcia/sofrimento do nutricionista)

(Carmim — recorte de cena)

Estar sem comer é muito forte. Sabemos que o alimento é vital. Entender que nessa fase
o alimento pode reduzir o tempo de vida por poder gerar alguma complicacéo do
quadro clinico é no minimo angustiante. Para o nutricionista, que passa diariamente
nos leitos para avaliar a aceitacdo da dieta adequada e percebe o quanto o alimento
da sentido e alegria a vida, é muito triste. Nos resta consolar e dar apoio e atencéo a

familia (impoténcia diante do ndo alimentar).

(Aurea — recorte da cena)

Carmim em sua cena, sente-se pressionada frente a ndo aceitacdo da familia na
impossibilidade de alimentar o paciente e como profissional também apresenta dificuldade em
ver e ndo poder fazer nada.

Aurea em sua cena, imaginou um idoso de 95 anos com rebaixamento do nivel de
consciéncia, impossibilitado de se alimentar por via oral e que nao foi possivel uma alimentacao
por sonda por um pedido da familia que entendia o procedimento como algo invasivo e
doloroso. Sobre essa situacdo Aurea demonstra tristeza por entender que o alimento dar
significado a vida, mas se dispde a consolar e apoiar a familia.

Tristeza foi a palavra escolhida por ela para dar significado ao ndo alimentar um
paciente na terminalidade da vida. Em sua justifica revela que a tristeza se da também em ter

gue comunicar a familia
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A tristeza, tanto pra mim quanto profissional que lida com o alimento como
recuperacédo, como vida, como parte do tratamento clinico, mas muito mais se
colocando no lugar do paciente que sente que realmente € o fim da linha. Se algo téo
basico e instintivo que ele fez a vida toda é muitas vezes tirada essa possibilidade deles,
porgue quando € inconsciente né tudo bem, mas € bem comum a gente ver pacientes
que ndo tem mais indicacao, pelo alimento poder causar uma piora do quadro clinico.
Vocé dizer ao paciente que ele ndo pode comer e mesmo a gente sabendo que € uma
conduta médica, quem explica, quem ta perto, a quem ele associa é sempre ao
profissional nutricionista. Entdo, é tristeza mesmo, é tristeza pelo paciente. Saber que
nos ultimos momentos de vida, ele ndo vai poder nem comer né?! Que talvez seria um
dos unicos prazeres desses momentos finais, de ta com a familia, conseguir comer o
que gosta, entao, tirar essa possibilidade do paciente por um possivel beneficio a ele,
mesmo assim é muito triste pensar.

(Aurea, justificativa da palavra escolhida)

Em sua fala percebemos a alimentacdo com um apelo simbdlico que remete a vida
(“comer € se sentir vivo” — Aurea) e a tristeza em comunicar ao paciente que ele no pode
comer diante da impossibilidade clinica.

Os profissionais de saide encontram dificuldades em se comunicar com paciente e
familiares, o que é bastante compreensivel pois na formacdo de muitos profissionais ndo se
trabalha com a comunicacdo em seus curriculos.

Embora os médicos seja 0s agentes principais ao comunicar uma noticia desagradavel
ao paciente, outros profissionais podem vivenciar essa situacdo e aqui destacamos o0
nutricionista quando investido dessa possibilidade de comunicar que o paciente ndo podera
mais se alimentar.

Para Araujo e Leitdo (2014, p.59) a ma noticia se constitui de uma informacéo qualquer,
carregada de um sentido negativo, que provoque uma mudanga impactante na esperanca de

futuro de pacientes e familiares e cita como exemplo: “a necessidade de fazer uma gastrostomia,
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a indicagdo de uma medicacédo controlada (morfina), a impossibilidade de alimentagéo oral ou
qualquer informacdo que tenha um sentido negativo para o paciente em termos de mudangas
ou adaptacdes”.

A dificuldade em se comunicar se mostra presente na cena construida por Aurea, mas é
interessante observar que ela coloca a dificuldade na condicao do paciente e ndo na dificuldade
do profissional em precisar tocar em assuntos para 0s quais ndo se sente preparado, por sinalizar
0 andncio da morte proxima

[...]JA comunicacdo com o paciente se limita a poucos olhares ja que ndo ha mais fala.
Para a equipe médica, em sua maioria, € mais um caso comum: idoso que ja viveu muito
e que ndo vale a pena “investir”. [...]A familia fica na beira do leito, tentando entender
que o fim esta proximo e tentando avaliar se de fato ndo ha mais nada a fazer. E uma
cena comum e muito triste, mas bem real e com alta probabilidade de acontecer com

qualquer um.
(Aurea — recorte de cena)

Aqui também podemos lembrar de uma fala de Carmim quando no inicio de sua
experiéncia profissional trabalhando em hospital e lidando com pacientes em fase final de vida,
nos diz:

[...]Jguando eu via que o paciente tava pra partir ou ndo tinha muito mais o que fazer
naquele paciente internado, eu tinha muita dificuldade de retornar aquele leito e
conversar com paciente. Era como se eu ndo conseguisse mais fazer nada com ele.

(Carmim — recorte de entrevista)

Faz parte do cuidado a comunicagdo com paciente, familia e equipe. Para Guimaraes e
Magni (2020, p.48) “a habilidade de comunicagdo do profissional com o paciente e familiares
que vivenciam a finitude tem relevancia enquanto ferramenta imprescindivel para uma pratica

humanizada do cuidado”.
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Comunicar bem é um desafio para os profissionais de salde e ao longo dessa escrita,
percebemos que o conforto para pacientes, familiares e até mesmo para o proprio profissional
depende de como essa comunicagdo acontece. Dessa maneira, comunicar bem €, na medida do

possivel, confortar!

6.2.2.2.2. A tristeza de nao proporcionar prazer alimentando e os desejos no fim da

vida

Traga-me um copo d'agua, tenho sede

E essa sede pode me matar

Minha garganta pede um pouco de agua
E os meus olhos pedem teu olhar

A planta pede chuva quando quer brotar
O céu logo escurece quando vai chover
Meu coracao so pede o teu amor
DOMINGUINHOS

A poesia de Dominguinhos nos remete ao campo das necessidades que temos como
humanos. De um copo com agua que sacia a sede a um coracdo que pede amor. N0Sso corpo
pede atencdo como uma planta que pede chuva para assim brotar. Somos natureza e por isso
necessitamos de cuidado.

Diante da impoténcia de ndo salvar e de ndo mais alimentar no fim da vida, os
nutricionistas revelam a especificidade presente na tristeza em ndo poder dar prazer por meio
da alimentaco.

Nutrir com conforto é unénime nas narrativas, mas o dilema em alimentar, ou néo, é
constante, uma vez que lidam com o significado atribuido ao promover prazer, possibilitar

felicidade por meio do alimento. Como cuidar paliativamente de forma confortavel sem
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alimentar? Eles descobrem, sim, que € possivel cuidar ndo alimentando, mas por vezes driblam
sua dor, da familia, e a do paciente realizando “um pouquinho” o conforto alimentar quando
promovem os desejos de fim de vida atraves da alimentacao.

[...]ai desse dia em diante eu comecei a enxergar, a digamos os pacientes em cuidados
paliativos com outro olhar, um olhar tipo “ndo se preocupe em garantir a nutricdo
desse paciente, se preocupe tanto em dar conforto.

(Branco — recorte de entrevista)

Em outro momento ele diz:

E a gente tenta, quando a gente tem abertura, quando paciente em cuidados paliativos
consegue expor uma vontade, um desejo, por que ndo tentar convencer a familia a
realizar essas vontades?!

(Branco — Recorte de entrevista)

[...]no momento que eu vejo que aquele paciente ndo tem uma longa expectativa e que
a comida ndo vai trazer mais beneficio eu sugiro nédo forcar, mas se ele consegue
pouquinho e aquele pouquinho eu conseguir colocar alimentos que vao trazer
conforto que remetem a um momento feliz na vida dele, um alimento, um sorvete um
milk-shake, algo que traga conforto emocional, eu sou a primeira a liberar esse tipo
de alimento.

(Marrom — recorte de entrevista)

[...] ele queria tomar sabe o que: um refrigerante! Era isso que ele queria tomar e
comer, se eu hdo me engano, um pastel, algo do tipo. E eu chamei a equipe, conversei
com a médica, com a enfermeira, e disse: 0 que podemos fazer? Eu fugi totalmente do
principio da nutri¢éo, do que é alimento saudavel, mas é algo que ele queria e ele tava
no fim de vida e é algo que a gente proporcionou para esse paciente.

(Carmim — recorte de entrevista)

[...Jum dia ele (o paciente em fase final da vida) pediu uma Coca-Cola pela boca. [...]
E ai a gente conversou, a gente foi comprou uma Coca-Cola botamos num algodao e

molhamos a boca dele, assim, isso ai &€ Cuidados Paliativos, né?!
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(Violeta — Recorte de entrevista)

Nas falas de Branco, Marrom, Carmim e Violeta percebemos o lugar do alimento como
aquele que conforta e que traz boas recordacdes e sensacdes para o paciente naguele momento
final da vida. Promover “um pouquinho” 0 conforto alimentar trazendo felicidade conforta os
dois lados da relagéo.

Sobre a alimentacdo de conforto, para a Vidal, Dadalto e Iglesias (2020, p.14) “corres-
ponde a uma alimentacédo assistida por via oral em consisténcia, qualidade e quantidade com
foco sobre o conforto do paciente e ndo sobre a oferta de determinado volume de nutrientes”.

O Comfort food, expressédo inglesa que se traduz em ‘comida de conforto’, tem como
finalidade proporcionar ao individuo uma sensacéo de consolo e bem-estar. Dito de outra forma,
séo alimentos que significam para aquele que consome um conforto emocional (Spencer, 2017).

Para Locher et al. (2005) os alimentos de conforto sdo classificados em quatro
categorias: alimentos nostalgicos (que remete a histdria do individuo), alimentos de indulgéncia
(que se constitui como uma recompensa diante de uma situacdo dificil enfrentada), alimentos
de conveniéncia (um alimento facil de comer) e alimentos de conforto fisico (aqueles alimentos
que proporcionam bem-estar como chocolate por exemplo). Para esses autores, sdo alimentos
que se associam ao alivio da anguUstia e tem sido usado para promover mudancas no estado
emocional das pessoas.

Nina Horta (1996, p. 15-16 também nos fala sobre esse alimento que conforta ao dizer
que:

Comida da alma é aquela que consola, que escorre garganta abaixo quase sem
precisar ser mastigada, da hora da dor, da depressdo, da tristeza pequena. N&o é,
necessariamente, um leitdo a poruruca, nem um menu nouvelle seguido a risca. Da

seguranca, preenche o estbmago, conforta a alma, lembra a infancia e o costume.
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Nesse sentido, mesmo o paciente ndo estando mais em condicdo de se alimentar
continuamente, a busca de nossos nutricionistas tem sido de frente ao desejo dele proporcionar
pequenos momentos de prazer e conforto, como mostra a cena elaborada por Carmim onde a
ficcdo é construida a partir da experiéncia vivida.

Em uma visita da nutricionista o paciente relata que costumava tomar café com seus
filnos sempre a tarde e que sentia muita falta deste momento e que se pudesse voltar
para casa convidaria a equipe para tomar este café com ele [...] Ao entender que havia
um desejo muito forte do paciente quanto ao momento de reunir com seus filhos para
a hora do cafezinho da tarde contactei com o médico paliativista e foi providenciado
o café no momento da visita dos filhos para levar em uma bandeja e foi servida para
0 paciente e seus familiares.

(Carmim — recorte a cena)

Ao projetar essa cena, Carmim descreve um paciente com tumor gastrico sem
possibilidade de se alimentar. Descreve a angustia da familia em saber que o paciente esta sem
comer e a conduta do nutricionista ao explicar para a familia sobre o desconforto que o alimento
causaria naquele momento. Ao visitar o paciente, a nutricionista compreende o desejo dele em
tomar café com seus filhos, assim como fazia quando estava em casa, e proporciona esse
momento apds conversar com o medico paliativista. A ficcdo traz um acento mais forte nas
condicBes de dificuldade do paciente, mas tem no desfecho o “final feliz”, um consenso que
conforta a todos.

No dizer de Tomasiak e Sganzerla (2016), o Unico consenso existente sobre a
alimentacdo na proximidade da morte é que ainda existe muita controvérsia acerca da temética
é que a alimentacdo € considerada por muitos profissionais e familiares um cuidado bésico,
devendo ser indicada em qualquer situagdo, mesmo que seja de forma artificial com o uso de
sondas, cateter ou estomias. Porém, segundo os autores, existe o lado que defende a omissao

ou suspensdo da alimentacéo artificial ao considerar o melhor beneficio ou ainda o desejo do
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paciente, que diante de sua impossibilidade de decidir fica a familia e os profissionais
responsaveis por garantir seu bem-estar.
Sobre essa impossibilidade, Marrom ilustra que:

Para mim, se eu ndo té vendo vantagem, se eu ndo to vendo beneficio, para mim, isso é
muito tranquilo eu ndo me frustro pela minha formagdo “ah mas vocé nutricionista né
como ¢ que vocé se sente e ndo poder alimentar? ~ Eu me sinto muito bem porque eu
ndo vou insistir no momento numa situagdo que aquele paciente ndo tolera aquilo né,
entdo, jd fiz minha parte, aqui para frente agora eu vou so acompanhd-lo, vou visitd-lo
porque a gente cria afinidade com aquele paciente [...] eu acho que a gente tem que
saber a hora de parar porque aquilo ndo vai mais trazer um beneficio, gente precisa
sim se colocar no lugar do outro. [...] quando a gente se coloca no lugar do outro, a
gente puxa muito o freio de mdo nas nossas atitudes, nas nossas agoes, porque eu nao
vou insistir [...] minha func¢do ali é de cuidar dele né minha funcgdo é cuidar, dar
atencdo e ndo de mais alimentar, mas de cuidar.

(Marrom — recorte de entrevista)

O cuidado implica em garantir o conforto, seja ele fisico ou emocional, e ainda realizar
os Ultimos desejos do paciente, sendo esse um aspecto muito importante na atuagdo do
nutricionista. Teriam estes um lugar privilegiado, sendo um dos poucos profissionais capazes
de dar essa alegria final a quem esta na proximidade da morte por meio do alimento, como
podemos ver na fala de Anil e Aurea abaixo:

A gente tem muito situacbes de pacientes com dificuldade de alimentar, com
alimentacdo em pequeno volume que a gente sabe que ndo ta suprindo as necessidades
nutricionais daquele paciente, mas que a gente decide por manter esse conforto né
conversando com a familia explicando que de repente aquele ndo é o momento da gente
ta fazendo restricdes, que aquilo € o momento da gente ta dando conforto, ta evitando
que ele sinta dor, ta tentando trazer um conforto emocional, espiritual, ndo é s6 a
questdo alimentar e ndo alimentar e que inclusive a alimentagao esté envolvida em todo
esse contexto social, emocional, a alimentagdo tem um fundo emocional também ,entéo,

a gente tenta respeitar tudo isso né, as vezes o paciente tem vontade de comer
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determinadas coisas que antes talvez ele ndo comesse pela doenca e que gente entende
que a gente tenta dentro da medida do possivel tenta satisfazer esse desejo conversando
com a familia, com os proprios colegas, que muitas vezes se opdem, enfim.

(Anil — recorte de entrevista)

[...] o prazer em se alimentar é como se fosse a ultima alegria, a ultima satisfacio
desse paciente [...] a alimentagdo é uma coisa que mexe com o ser humano de uma
forma muito forte [...] a gente tenta fazer de tudo, as vezes eu me vejo dando de comida
na boca dos pacientes.

(Aurea — recorte de entrevista)

Para Feliciano (2018, p. 65) “alimentacdo de conforto é percebida, pelos participantes,
como um fator diferenciador dos cuidados oferecidos pelo servigo de cuidados paliativos e
como uma pratica representativa da integralidade do cuidar”.

Ayres (2009) considera o cuidado como um dispositivo imprescindivel para a
construcdo da integralidade da atencdo a satde. Para o autor, cuidar nos desafia a considerar e
construir projetos. Sobre esse processo, nos diz:

Cuidar da saude de alguém é mais que construir um objeto e intervir sobre ele. Para
cuidar ha que se considerar e construir projetos; ha que se sustentar, ao longo do
tempo, uma certa relacéo entre a matéria e o espirito, o corpo e a mente, moldados a
partir de uma forma que o sujeito quer opor a dissolucdo, inerte e amorfa, de sua
presenca no mundo. Entéo é forcoso saber qual é o projeto de felicidade que esta ali
em questdo, no ato assistencial, mediato ou imediato. A atitude de cuidar ndo pode
ser apenas uma pequena e subordinada tarefa parcelar das praticas de saude. A
atitude “cuidadora” precisa se expandir mesmo para a totalidade das reflexdes e
intervenc6es no campo da saude. Como aparece ali, naquele encontro de sujeitos no
e pelo ato de cuidar, os projetos de felicidade, de sucesso pratico, de quem quer ser
cuidado? Que papel temos desempenhado nds, os que queremos ser cuidadores, nas
possibilidades de conceber essa felicidade, em termos de satude? Que lugar podemos
ocupar na construcao desses projetos de felicidade que estamos ajudando a conceber?
(Ayres, 2009, p. 37)
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O sucesso prético aludido por Ayres estaria vinculado ao alcance de desejos, prazeres,
sentido de vida que envolve o projeto de felicidade diferente do éxito pratico da cura ou da
retirada do sofrimento (Ayres, 2009).

Nos Cuidados Paliativos no fim de vida, muitas vezes os projetos de felicidade a serem
realizados no ato assistencial consistem em poder se despedir de alguém, em ver o mar, em
casar-se, em fazer seu Ultimo aniversario, em dizer eu te amo no telefone cedido pelo
profissional de salde e tantos outros. No contexto dos nutricionistas e dessa narracdo tecida
pelas (0s) participantes de nosso estudo esta em questdo o prazer final em proporcionar o
alimento desejado pelo paciente.

Ousamos nesse momento por meio da concepgédo de projeto de felicidade de Ayres
(2009) lancarmos ao leitor o seguinte questionamento: serd que conhecemos 0s projetos de
felicidade de quem assistimos? Pensando nos desejos de fim de vida, trazemos essa reflexdo
gue nos provoca e ajuda a pensar sobre qual lugar ocupamos no projeto de felicidade daqueles
que estamos cuidando, pois estar em fase final da vida ainda significa que um projeto de
felicidade se encontra em andamento e podemos pensar aqui que muitos sdo 0s sentimentos e
expectativas daqueles que estdo nesse momento.

Compreender o projeto de felicidade, ou seja, a concepcdo de vida ‘bem sucedida’ que
direciona os projetos existenciais das pessoas que prestamos assisténcia, € uma maneira de
participarmos ativamente de sua construcéo (Ayres, 2009).

Mesmo tendo no fim desse escrito a compreensdo de que é possivel cuidar nédo
alimentando, conhecer e realizar os desejos finais do paciente é para 0s nutricionistas um
confortar-se e promover conforto no fim da vida, como também poderia ser participar um pouco

do seu projeto de felicidade.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

N&o imaginava que chegar ao fim significasse mais um comego;
Que aprender sobre os cuidados diante da morte fosse me ensinar tanto
em termos de vida e que ao me debrucar sobre o cuidado fosse ao

mesmo tempo uma possibilidade de ser cuidada.

(Fragmento do diario de campo da pesquisadora)

Chego ao fim desse escrito e o caminho feito até aqui revelou a auséncia da tematica da
morte, do morrer e do cuidado alimentar e nutricional no fim de vida na formacédo dos
nutricionistas participantes dessa pesquisa que, embora possuam o conhecimento sobre 0s
principios dos Cuidados Paliativos, tiveram na pratica a maior contribuicdo para a construcao
desse aprendizado.

Algo muito intrigante de se pensar uma vez que a morte faz parte da vida e convive no
dia a dia daqueles que principalmente optam por trabalhar com a satide humana. E justamente
nesses espacos que a morte se encontra presente e o preparo para lidar com ela ausente.

Considerando a importancia do cuidado alimentar e nutricional para a saude dos
individuos e os avancos dos Cuidados Paliativos no cenario contemporaneo, esse trabalho se
propds a compreender como se da atuacao de nutricionistas frente a ndo alimentacéo e nutri¢do
dos pacientes em cuidados paliativos nas situagoes de terminalidade vida.

Nesse momento, ndo pretendo esgotar as possibilidades de compreensao, mas contribuir
com as discussdes ainda controversas e dilematicas que o tema da ndo alimentagdo de pacientes
em CP no fim de vida desperta. Questionamento que ganha forga a partir das evidéncias
publicadas nos ultimos dez anos que mostram ser inconclusivo, controverso e dilematico o

cuidado alimentar e nutricional, em especial o ndo alimentar de pessoas no fim da vida.
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N&o é minha intengdo trazer um protocolo a ser seguido para esse cuidado em especifico,
mas proporcionar a partir das falas das (0s) participantes um espago para que a tematica possa
ser compartilhada, discutida e refletida no &mbito do cuidado em saude.

Nesse sentido, trouxe a compreensao que 0s nutricionistas possuem acerca da morte e 0
morrer na sua vida pessoal e profissional como forma de dialogar sobre a tematica e
compreender como ela atravessa a vida dessas pessoas no seu dia a dia.

Para os participantes, a morte na vida pessoal é entendida como algo natural, mas que
causa dor e sofrimento. A crenca na eternidade revela o papel da espiritualidade e religiosidade
como recurso de enfrentamento frente a diculdade de lidar com a morte de pessoas proximas.
No ambito profissional as falam revelam a dor e a impoténcia diante da doenca incuravel, como
também a auséncia do tema da morte na formacao académica.

Sabendo que a alimentagéo constiui-se como objeto de trabalho dos nutricionistas, essa
se mostra carregada de simbolismos e apresenta sentidos diferentes para os profissionais
quando lidam com pacientes diante da morte. De um cuidado que preza pelo bem-estar e que
tem por finalidade a recuperacdo, o tratamento e a prevencao de doengas com respeito a histéria
alimentar do paciente, passa a representar acolhimento, carinho, afeto e amor nos cuidados de
fim de vida.

Sobre esse cuidado em fase final da vida, o entendimento que os profissionais possuem
acerca dos CP revela um saber construido na pratica, o que se justifica diante do fato de que no
Brasil os servicos de Cuidados Paliativos terem surgido, ainda de forma experimental, no anos
90, com a maior parte dos servicos de CP iniciados na década de 2010. Sobre os significados
revelados pelos nutricionistas dessa pesquisa, parte deles tocam os principios dos Cuidados
Paliativos preconizados pela OMS, como: promover qualidade de vida até o fim; cuidar com
respeito, acolhimento e amor; cuidar do luto; promover um cuidado multiprofissional e conforto

dentro da clinica, ndo restringindo as situacdes de terminalidade.
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No ambito do cuidado alimentar e nutricional em Cuidados Paliativos em fase final da
vida, 0 ndo alimentar surge como situacdo possivel e desafia esses profissionais, que tem por
finalidade maior promover uma alimentacdo adequada para o paciente e recuperar seu estado
nutricional. Porém, nesse contexto, o ndo alimentar aparece também como uma forma de
cuidado na medida em que o profissional entende o sofrimento do paciente e direciona sua
terapéutica para minimizar desconfortos, proporcionar prazer e qualidade de vida para aqueles
que estdo diante da morte.

Quando se pensa no cuidado alimentar e nutricional em CP, ao lidaram com a ndo
alimentacdo de pacientes em fase final da vida se deparam com o inevitavel. Nesse conflito,
respeitar a vontade do paciente é de certa forma abrir maos dos principios da Nutricdo e o
cuidado, aqui entendido como global, assume a finalidade de garantir o conforto acima de
qualquer coisa. Para esse cuidado, os protocolos se mostram presentes, mas sdo 0s principios
do CP que prevalece na atencdo dada ao paciente e seus familiares.

As dificuldades se revelam na incompreensao da equipe, quando muitos profissionais
decidem ir até o fim sem levar em consideracdo a assisténcia paliativa, contribuindo para a
obstinacdo terapéutica ou ainda quando questionam o nutricionista quanto a necessidade de
uma sonda de alimentacdo em situacbes em que ndo ha beneficios para o paciente; na
comunicacdo com a familia diante do aceno da morte e a impossibilidade da alimentacéo ou
ainda o desconforto gerado pela sonda de alimentagdo em algumas situacgdes; por fim, no lidar
com a impoténcia de ndo salvar e ndo pode alimentar e oferecer prazer com o alimento ao
paciente.

E nesse universo desafiador que as potencialidades do cuidado se revelam quando se
percebe a importancia de preservar o conforto até o fim, e a possiblidade de ressignificar a dor

de ndo curar, sendo ela parte do vinculo; pela naturalizagcdo da morte, dando outros sentidos a
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existéncia; pelas possiveis racionalizagdes sobre os ciclos de vida daqueles que partem, como
também pela espiritualidade que proporciona conforto.

Destaco a dificuldade que tive em encontrar um nimero maior de estudos com o
envolvimento de nutricionistas, uma vez que grande parte do material encontrado relacionava-
se a pesquisas de revisdo da teméatica e que mostrou ndo haver avangos significativos nas
principais discussdes bioéticas que envolve a ndo alimentacdo em cuidados de fim de vida.

Como limites na pesquisa considero que apesar de ter sido muito importante a
diversidade de locais de atuacdo dos participantes, isso ndo possibilitou um aprofundamento a
partir desses espacos. Cabe destacar que a escolha pela variagcdo do tempo de atuagdo permitiu
compreensdes distintas acerca do papel desempenhado pelo nutricionista nesse tipo de
assisténcia. Os profissionais que ha mais tempo lidam com CP no fim de vida, encaram com
mais seguranca o ndo alimentar em situacOes de proximidade da morte, mas ainda com a
presenca da tristeza em ndo poder alimentar.

Considero outro possivel limite deste estudo o fato de ndo termos incluido enquanto
objetivo especifico as estratégias de enfrentamentos das dores dos cuidadores. E fato que
surgiram de forma espontanea, por exemplo, quando a espiritualidade aparece como recurso
que conforta os participantes. No entanto, essa relacdo merece aprofundamento em trabalhos
posteriores para compreender em que medida esse recurso auxilia o nutricionista em sua préatica
com pacientes na proximidade da morte.

Minhas (in) conclusdes reforcam a importancia de uma formacdo académica para
nutricionistas que possibilite a ampliagdo de um olhar para os aspectos da paliagéo, espagos de
fala no ambiente de trabalho que possibilitem ressignificacbes e, principalmente, uma
compreensdo do significado do alimento que supere a logica racional e cientifica focada nos

nutrientes e em sua quantificagdo no organismo.
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Por fim, 0 “ndo me deixe morrer de fome” pode ser acolhido e compreendido como néo
deixar morrer sem conforto, e mesmo diante da impossibilidade de alimentar, confortar
realizando os desejos de fim de vida é também uma possibilidade de confortar-se em meio a

tantos desafios enfrentados no cuidar paliativamente.
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APENDICES

APENDICE A: Roteiro de Entrevista

Ap0s ter explicado o contexto da investigacao em termos amplos a colaboradora; ter pedido
permissao para gravar e ter explicado sobre o TCLE, e obtido a autorizacao, é realizada uma

breve explicacdo do procedimento da entrevista.
Em seguida seréo feitas perguntas para os dados de identificacdo da colaboradora

DADOS DE IDENTIFICACAO:

« Nome
« |dade
+ Sexo

+ Profissédo/Ocupacao
- Estado Civil
+ Religido (praticante ou ndo)/crencas

 Nivel de Escolaridade
« Tempo de formado
« Tempo que trabalha em cuidados paliativos

Segue-se para a formulacdo do topico inicial para a narragdo sobre como o0s
nutricionistas lidam com a realizacdo da (ndo) alimentacdo e nutricdo de seus pacientes em
cuidados paliativos nas situagOes de terminalidade.

Sugestdo de tdpico inicial ou questdo disparadora: “Conte-me como vocé lida com a
questdo de ndo alimentar os pacientes em Cuidados Paliativos que estdo nas situagdes de
terminalidade, assim como com a familia que os acompanham. Quais as dificuldades, como
vocé atua? Como vocé se sente? Exemplifique. Traga o que vocé achar importante dizer sobre

iSsO.
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Quando a narragdo chegar a um fim “natural”, surge a fase de questionamento. As
perguntas formuladas com base no interesse da pesquisa — questdes exmanentes — deverao ser
traduzidas em questBes imanentes — temas, tdpicos e relatos de acontecimentos que surgiram
durante a narragcdo - com o emprego da linguagem do informante, buscando completar as
lacunas da historia. As perguntas utilizadas, foram:

« Como vocé compreende a morte e 0 processo de morrer na sua vida pessoal?

« Como vocé compreende a morte e 0 processo de morrer na sua vida profissional?

« Como vocé compreende o significado da alimentacdo e nutricdo no seu processo de

cuidado?

« Como vocé compreende o significado da alimentacéo e nutricdo no processo de morrer?

« Como vocé compreende o conceito de cuidados paliativos?

« Como se da o cuidado alimentar e nutricional de seus pacientes em cuidados paliativos

nas situacdes de terminalidade?

« Como a temética da morte apareceu ou ela ndo apareceu na sua formacao?

« Quais as dificuldades (sentimentos e desafios) que vocé encontra na administracdo da

alimentacéo e da ndo alimentacdo de pacientes em processo de morrer?

« Quais as potencialidades que vocé encontra na administracdo da alimentacéo e da nédo

alimentacédo de pacientes em processo de morrer?

No final da entrevista, com o gravador desligado, poderdo acontecer discussdes
interessantes na forma de comentarios informais que poderdo ser importantes para a

interpretacdo da narracdo no seu contexto. No sentido de ndo perder esta informacéo,
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ultizaremos o recurso do diario de campo. As anota¢Ges em diario de campo sejam realizadas

logo apds o encontro ter sido encerrado.
Observagoes:

O entrevistador devera fazer um diario de campo especificamente voltado para a realizagédo
da narrativa. Nesse diario, poderdo constar informacoes, tais como: como se deu 0 contato e 0
agendamento da entrevista; a caracterizacdo do local da entrevista; impressdes sobre o
entrevistado e a narrativa em geral (principalmente as impressfes acerca da comunicacao ndo-
verbal).

Nesse diario, deverdo constar também as informacdes sobre as percep¢des do entrevistado,

seus sentimentos, afetacdes.
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APENDICE B: Roteiro da oficina

Seguiram 0s seguintes passos:
v Dinamica de apresentacdo — “quebra — gelo”
v “Contrato Simbélico” — explicacdo dos objetivos, formato da oficina, e discussédo das
regras de respeito a diferenca, sigilo e confianca.
v Evocacdo de palavras

v Construcéo de cenas

Parte 1: A evocacdo de palavras:

Apbs o quebra-gelo e contrato simbdlico todos recebem uma folha, onde vao responder:
1 — Escreva as primeiras palavras que vem a sua cabeca quando vocé pensa em NAO
ALIMENTAR O PACIENTE.

2 — Escolha uma palavra ou expressdo dentre as que vocé citou e que considera mais
importante.

3 — Justifique sua escolha

Parte 2: construcdo de cenas (em elaboracéo)

Ap06s um breve aquecimento com caminhada pela sala e exercicios de respiragdo ao som
de musica suave, os participantes sentam-se e sao orientados a fecharem os olhos e se deixarem

envolver por uma cena que irdo criar mentalmente a partir das instrugdes:

Cena 1:

“Construa uma cena em que vVocé € um nutricionista e estd com um paciente que nao tem

mais possibilidade de cura e esteja proximo da morte. Imagine que as dificuldades no
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cuidado alimentar e nutricional, mais especificamente com relagéo a néo alimentar do
paciente (recusa, desconforto gastrico, impossibilidade via oral), ndo serdo bem
resolvidas. Crie o roteiro, a situacdo em que vocés se encontram, 0S sentimentos
envolvidos. Como é a comunicagdo com o paciente (se existe)? Como é a comunicacao
com a familia? Quem esta presente na cena? Tente mergulhar nessa situa¢éo imaginaria

como se fosse real. ”

E pedido, ap6s alguns minutos, que abram os olhos e relatem a cena em um papel com o
maior detalhamento possivel. Quando todos terminam, o exercicio é compartilhado na

discussdo em grupo.

(breve intervalo)

Esgotado esse momento, procura-se fazer um rapido relaxamento para aquecer o inicio

de outra fantasia dirigida. Segue 0 mesmo processo, com a seguinte orientagao:
Cena 2:

“Construa uma cena em que vocé é um nutricionista e esta com um paciente que nao tem
mais possibilidade de cura e esteja préximo da morte. Imagine que as dificuldades no
cuidado alimentar e nutricional, mais especificamente com relacdo ao ndo alimentar do
paciente (recusa, desconforto gastrico, impossibilidade via oral), serdo bem
solucionadas. Crie o roteiro, a situacdo em que VOCé&s se encontram, 0s sentimentos
envolvidos. Como € a comunicagdo com o paciente (se existe)? Como é a comunicacao
com a familia? Quem esta presente na cena? Tente mergulhar nessa situacao imaginaria

como se fosse real. ”
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Seré pedido, apds alguns minutos, que o entrevistado abra os olhos e relate no papel a
cena com o maior detalhamento possivel.

O fechamento da oficina ocorrerd apds a discussdo no grupo da atividade citada acima
mediante uma avaliacdo sobre como o participante se sentiu com a experiéncia, sendo pedido

ao final da conversa que cada um expresse o resumo do vivido por meio de uma palavra.
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APENDICE C: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para a entrevista

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DAS ENTREVISTAS -
TCLE

Esclarecimentos

Este € um convite para vocé participar da pesquisa: “‘Se ndo comer, morre’: 0S
nutricionistas e a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos”, que tem como
pesquisador responsavel Ginetta Kelly Dantas Amorim, sob orientacdo da professora doutora

Georgia Sibele Nogueira da Silva.

Esta pesquisa pretende compreender como os nutricionistas lidam com a realizacdo da
(ndo) alimentacdo e nutricdo de seus pacientes em cuidados paliativos nas situacOes de
terminalidade, a fim de contribuir com os desafios desse tipo de cuidado.

O motivo que nos leva a fazer este estudo € querer buscar, ao escutar 0s nutricionistas
que trabalhem em instituicdes publicas ou privadas, ou ainda em equipes particulares, que
cuidam de pacientes em cuidados paliativos na terminalidade da vida, um aprofundamento do
tema, a fim de contribuir com a construcdo de um saber fazer que facilite o enfrentamento dos
nutricionistas no cuidar de pacientes e seus familiares em situagédo de terminalidade diante do
(ndo) alimentar.

Caso decida participar, sera realizada uma entrevista narrativa com gravacdo em audio
e posterior transcricdo para uso na pesquisa. A duracdo prevista da entrevista sera em média
duas horas, podendo ultrapassar de acordo com a sua necessidade.

A entrevista narrativa se organiza por meio de algumas fases principais. A fase
preparatoria caracteriza-se fundamentalmente pelo conhecimento do campo da pesquisa
empirica 0 que possibilita a elaboracdo das questfes que interessam ao pesquisador e que
tenham relacdo com o objeto de estudo. A fase de iniciacdo € caracterizada por uma questdo
gerativa narrativa feita pelo entrevistador, sendo clara e especifica para estimular uma narracéo
e ndo respostas pontuais.

A realizacdo da pesquisa sera em ambiente adequado e reservado para garantir a sua

privacidade.
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Durante essas atividades, a previsao de riscos € minima, ou seja, 0 risco que vocé corre
é semelhante aquele sentido num exame fisico ou psicoldgico de rotina.

Pode acontecer um desconforto emocional por alguma pergunta que, se necessario, sera
minimizado através de um encaminhamento a um servico de Psicologia.

Como beneficios da pesquisa vocé contribuird com a producdo de conhecimento na area
do estudo, assim como a possibilidade de ressignificar vivéncias de dificil enfrentamento no
seu cotidiano laboral.

Em caso de algum problema que vocé possa ter relacionado com a pesquisa, vocé tera
direito a assisténcia gratuita que sera prestada pelo Servigo de Psicologia Aplicada/UFRN
(SEPA).

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas duvidas ligando para Ginetta
Kelly Dantas Amorim, Rua Sao Jodo Del Rei 175, Nova Parnamirim, através do celular: 84-
88076687, ou pelo e-mail ginetta_amorim@hotmail.com, ou ainda para a orientadora da
pesquisa Georgia Sibele Nogueira da Silva, celular: 84-9471-0024, email: gsibele@uol.com.br.

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer
fase da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé.

Os dados que vocé ir4 nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em
congressos ou publicaces cientificas, sempre de forma anénima, ndo havendo divulgacéo de
nenhum dado que possa lhe identificar. Esses dados serdo guardados pelo pesquisador
responsavel por essa pesquisa em local seguro e por um periodo de 5 anos.

Se vocé tiver algum gasto pela sua participacdo nessa pesquisa, ele sera assumido pelo
pesquisador e reembolsado para voce.

Se vocé sofrer qualquer dano decorrente desta pesquisa, sendo ele imediato ou tardio,
previsto ou ndo, vocé sera indenizado.

Qualquer divida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para o Comité de Etica
em Pesquisa — instituicdo que avalia a ética das pesquisas antes que elas comecem e fornece
protecdo aos participantes das mesmas — da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, nos
telefones (84) 3215-3135 / (84) 9.9193.6266, através do e-mail cepufrn@reitoria.ufrn.br VVocé
ainda pode ir pessoalmente & sede do CEP, de segunda a sexta, das 08:00h as 12:00h e das
14:00h as 18:00h, na Universidade Federal do Rio Grande do Norte, Av. Senador Salgado
Filho, s/n. Campus Central, Lagoa Nova. Natal/RN.

Este documento foi impresso em duas vias. Uma ficara com vocé e a outra com a

pesquisadora responsavel Ginetta Kelly Dantas Amorim.
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Consentimento Livre e Esclarecido

Ap0s ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e 0 modo como os dados serdo
coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela trard
para mim e ter ficado ciente de todos 0s meus direitos, concordo em participar da pesquisa “‘Se
ndo comer, morre’: 0S nutricionistas e a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos”,
e autorizo a divulgacao das informacg6es por mim fornecidas em congressos e/ou publicacdes

cientificas desde que nenhum dado possa me identificar.

Natal (RN),

Assinatura do participante da pesquisa

Impresséo
datiloscépica do
participante

Declaracéo do pesquisador responsavel

Como pesquisador responsavel pelo estudo ““Se ndo comer, morre’: 0S nutricionistas e
a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos™”, declaro que assumo a inteira
responsabilidade de cumprir fielmente os procedimentos metodologicamente e direitos que
foram esclarecidos e assegurados ao participante desse estudo, assim como manter sigilo e
confidencialidade sobre a identidade do mesmo.

Declaro ainda estar ciente que na inobservancia do compromisso ora assumido estarei
infringindo as normas e diretrizes propostas pela Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional

de Saude — CNS, que regulamenta as pesquisas envolvendo o ser humano.

Natal (RN),

Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura da orientadora
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APENDICE D: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o uso das cenas

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DO USO DAS CENAS -
TCLE

Esclarecimentos

Este € um convite para vocé participar da pesquisa: “‘Se ndo comer, morre’: 0S
nutricionistas e a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos”, que tem como
pesquisador responsavel Ginetta Kelly Dantas Amorim, sob orientacdo da professora doutora

Gedrgia Sibele Nogueira da Silva.

Esta pesquisa pretende compreender como 0s nutricionistas lidam com a realizagéo da
(ndo) alimentacdo e nutricdo de seus pacientes em cuidados paliativos nas situacfes de
terminalidade, a fim de contribuir com os desafios desse tipo de cuidado.

O motivo que nos leva a fazer este estudo é querer buscar, ao escutar os nutricionistas
que trabalhem em instituicdes publicas ou privadas, ou ainda em equipes particulares, que
cuidam de pacientes em cuidados paliativos na terminalidade da vida, um aprofundamento do
tema, a fim de contribuir com a construcdo de um saber fazer que facilite o enfrentamento dos
nutricionistas no cuidar de pacientes e seus familiares em situacdo de terminalidade diante do
(n&o) alimentar.

Caso decida participar, sera realizada uma oficina coletiva com o uso de duas cenas que
serdo gravadas e transcritas posteriormente. Para esse momento, o entrevistado(a) criara duas
“cenas” imaginadas a partir de uma situacdo hipotética que aborde uma situacao de cuidado ao
lidar com a administracdo da ndo alimentagéo do paciente diante da terminalidade. Essa oficina
tera em média duracdo de duas horas e meia, podendo ultrapassar de acordo com sua
necessidade.

A realizagdo da pesquisa sera em ambiente adequado e reservado para garantir a sua
privacidade e a dos demais participantes.

Durante essas atividades, a previsdo de riscos € minima, ou seja, 0 risco que vVoceé corre

é semelhante aquele sentido num exame fisico ou psicoldgico de rotina.
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Pode acontecer um desconforto emocional por alguma pergunta que, se necessario, sera
minimizado através de um encaminhamento a um servicgo de Psicologia.

Como beneficios da pesquisa vocé contribuira com a producgéo de conhecimento na area
do estudo, assim como a possibilidade de ressignificar vivéncias de dificil enfrentamento no
seu cotidiano laboral.

Em caso de algum problema que vocé possa ter relacionado com a pesquisa, vocé tera
direito a assisténcia gratuita que sera prestada pelo Servico de Psicologia Aplicada/UFRN
(SEPA).

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas davidas ligando para Ginetta
Kelly Dantas Amorim, Rua S&o Jodo Del Rei 175, Nova Parnamirim, através do celular: 84-
88076687, ou pelo e-mail ginetta_amorim@hotmail.com, ou ainda para a orientadora da
pesquisa Georgia Sibele Nogueira da Silva, celular: 84-9471-0024, email: gsibele@uol.com.br.

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer
fase da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé.

Os dados que vocé ira nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em
congressos ou publicacdes cientificas, sempre de forma anénima, ndo havendo divulgacdo de
nenhum dado que possa lhe identificar. Esses dados serdo guardados pelo pesquisador
responsavel por essa pesquisa em local seguro e por um periodo de 5 anos.

Se voce tiver algum gasto pela sua participacdo nessa pesquisa, ele sera assumido pelo
pesquisador e reembolsado para voce.

Se vocé sofrer qualquer dano decorrente desta pesquisa, sendo ele imediato ou tardio,
previsto ou ndo, vocé seré indenizado.

Qualquer divida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para o Comité de Etica
em Pesquisa — instituicdo que avalia a ética das pesquisas antes que elas comecem e fornece
protecdo aos participantes das mesmas — da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, nos
telefones (84) 3215-3135 / (84) 9.9193.6266, atravées do e-mail cepufrn@reitoria.ufrn.br Vocé
ainda pode ir pessoalmente a sede do CEP, de segunda a sexta, das 08:00h as 12:00h e das
14:00h as 18:00h, na Universidade Federal do Rio Grande do Norte, Av. Senador Salgado
Filho, s/n. Campus Central, Lagoa Nova. Natal/RN.

Este documento foi impresso em duas vias. Uma ficara com vocé e a outra com a

pesquisadora responsavel Ginetta Kelly Dantas Amorim.

Consentimento Livre e Esclarecido
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Ap0s ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e 0 modo como os dados seréo
coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela trard
para mim e ter ficado ciente de todos 0s meus direitos, concordo em participar da pesquisa “‘Se
n&o comer, morre’: 0S nutricionistas e a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos”,
e autorizo a divulgacéo das informag6es por mim fornecidas em congressos e/ou publicagdes

cientificas desde que nenhum dado possa me identificar.

Natal (RN),

Assinatura do participante da pesquisa
Impresséo

datiloscépica do
participante

Declaracgdo do pesquisador responsavel

Como pesquisador responsavel pelo estudo ““Se ndo comer, morre’: 0S nutricionistas e
a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos”, declaro que assumo a inteira
responsabilidade de cumprir fielmente os procedimentos metodologicamente e direitos que
foram esclarecidos e assegurados ao participante desse estudo, assim como manter sigilo e
confidencialidade sobre a identidade do mesmo.

Declaro ainda estar ciente que na inobservancia do compromisso ora assumido estarei
infringindo as normas e diretrizes propostas pela Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional

de Saude — CNS, que regulamenta as pesquisas envolvendo o ser humano.

Natal (RN),

Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura da orientadora
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APENDICE E: Termo de confidencialidade

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Mediante este termo eu, Ginetta Kelly Dantas amorim e minha orientadora Gedgia
Sibele Nogueira da Silva, comprometemo-nos a guardar sigilo absoluto sobre os dados
coletados, os quais serdo utilizados para o desenvolvimento da pesquisa intitulada “‘Se nao
comer, morre’: 0S nutricionistas e a (ndo) alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos”,

durante e ap0s a conclusao da mesma.

Asseguramos que os dados coletados serdo utilizados exclusivamente para a execucao
do projeto em questdo e serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade da pesquisadora
coordenadora da pesquisa, Ginetta Kelly Dantas Amorim e, ap6s esse periodo, serdo destruidos.

Asseguramos, ainda, que as informacdes geradas somente serdo divulgadas de forma
andnima, ndo sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicacdes que possam identificar os

participantes da pesquisa e a Instituicao.

Natal, 21 de novembro de 2018.

Assinatura e carimbo da pesquisadora responsavel

Assinatura da orientadora
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APENDICE F: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para gravacéo de voz

TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

Eu, , depois de entender os

riscos e beneficios que a pesquisa intitulada ““Se ndo comer, morre’: 0s nutricionistas e a (ndo)
alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos” poderd trazer e, entender especialmente 0s
métodos que serdo usados para a coleta de dados, assim como, estar ciente da necessidade da
gravacdo de minha entrevista, AUTORIZO, por meio deste termo, a pesquisadora Ginetta
Kelly Dantas Amorim a realizar a gravagdo de minha entrevista sem custos financeiros a
nenhuma parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso dos pesquisadores
acima citados em garantir-me os seguintes direitos:

1. poderei ler a transcri¢do de minha gravacao;

2. 0s dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informacdes para a
pesquisa aqui relatada e outras publicacGes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas,
congressos e jornais;

3. minha identificacdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de publicacdo das
informacdes geradas;

4. qualquer outra forma de utilizacdo dessas informacdes somente podera ser feita
mediante minha autorizacgéo;

5. os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade do(a)
pesquisada coordenadora da pesquisa Ginetta Kelly Dantas Amorim, e apés esse periodo, serdo
destruidos e,

6. serei livre para interromper minha participagdo na pesquisa a qualquer momento e/ou

solicitar a posse da gravacao e transcri¢cdo de minha entrevista.

Natal,

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura e carimbo do pesquisador responsavel



