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Alimentacao por sonda e gastrostomia no
cancer avanc¢ado: indicacao, vivéncias, sentidos
e significados

Tube feeding and gastrostomy in advanced cancer: indication,
experiences, senses and meanings

Resumo

Introdugdo. Pacientes com cancer avangado apresentam sintomas e distdrbios
metabdlicos que podem impossibilitar a alimentagdo oral adequada e levar a perda de
peso, com implicagdes na capacidade funcional e na qualidade de vida, sendo indicadas
sondas/ostomias para alimentagdo. Objetivos: Compreender os sentidos e significados da
alimentacdo por sondas/ostomias para pacientes com cancer avancado em cuidados
paliativos exclusivos e cuidadores. Metodos. Trata-se de uma pesquisa qualitativa,
exploratorio-descritiva, realizada em hospital do Rio de Janeiro, através de entrevistas
semiestruturadas com 12 pacientes e 12 cuidadores, no ano de 2021. Ap6s transcri¢des,
utilizou-se a andlise de contetido de Laurence Bardin. Como referenciais tedricos, as ideias
de Elizabeth Klbler-Ross e perspectivas da Psicologia Social. Resuftados. Trés dimensdes
temadticas foram identificadas sobre indicacdo, vivencias e sentidos e significados da
alimentagdo por sonda/ostomias, com respectivas categorias. A maioria dos pacientes e
cuidadores abordou a evolu¢do da doenca e a participacdo na decisdo da via alimentar
alternativa. Como sentidos da alimentacao: qualidade de vida, conforto, vida e esperanca.
Conclusdes: Dessa forma, a nutrigao artificial é ressignificada como a nova alimentacdo
possivel, apresentando também aspectos simbadlicos, além da funcao biolégica.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Nutri¢do Enteral. Alimentagdo. Cancer.

Abstract

Introduction: Patients with advanced cancer show symptoms and metabolic disorders that
can make appropriate oral feeding impossible causing weight loss, with implications
regarding functional capacity and quality of life; feeding tubes/ostomies are indicated in
such cases. Objectives: To understand the senses and meanings of tube feeding/ostomies
for patients with advanced cancer in exclusive palliative care and for caregivers. Methods:
This is a qualitative, exploratory-descriptive investigation, carried out in a hospital in Rio de
Janeiro, through semi-structured interviews with 12 patients and 12 caregivers, in the year
2021. After transcriptions, Laurence Bardin's content analysis was used. As theoretical
references, the ideas of Elizabeth Kibler-Ross and perspectives of Social Psychology were
used. Results: Three thematic dimensions were identified on indication, experiences and
senses and meanings of tube feeding/ostomy, with respective categories. Most patients
and caregivers addressed the evolution of the disease and their decision on the alternative
food route. As meanings of food: quality of life, comfort, life and hope. Conclusions: In this
way, artificial nutrition is resignified as the new possible feeding method; artificial nutrition
also presents symbolic aspects besides the biological function.

Keywords: Palliative Care. Enteral Nutrition. Food. Cancer.
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INTRODUCAO

Os pacientes com cancer avangado sdo acometidos de sintomas e distUrbios metabdlicos e nutricionais, tais
como: nauseas, vomitos, xerostomia, disfagia, odinofagia ou inapeténcia. Essas intercorréncias impossibilitam a
alimentacdo oral adequada e levam a perda de peso, que resultam em implicagdes consideraveis sobre o estado
nutricional, a capacidade funcional e a qualidade de vida.™

A terapia nutricional enteral é indicada para pacientes que nao podem realizar alimentacao por via oral ou
quando sua ingestdo é inferior a 60% das necessidades nutricionais estimadas durante duas semanas.® A nutri¢do
artificial pode ser administrada por sondas (haso/oro gastricas/entéricas) ou ostomias (gastrostomia - GTT/
jejunostomia - JJT), estas para uso por tempo prolongado.* Para pacientes com cancer avangado em cuidados
paliativos exclusivos, a alimentacado vai além do fornecimento de nutrientes, tendo posicao central nas suas vidas,
proporcionando melhor qualidade de vida e conforto.®

Entretanto, a indicacdo e a manutengao da nutricao artificial para esses pacientes sao controversas, e o papel
no controle e alivio dos sintomas ndo é bem descrito, exigindo uma reflexao do ponto de vista sociolégico, clinico e
bioético.> Assim, o objetivo deste estudo foi compreender os sentidos e significados da alimentagdo por sondas ou
ostomias para pacientes com cancer avancado em cuidados paliativos exclusivos e cuidadores.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratério-descritiva, de perspectiva interpretativa, realizada em um
hospital de cuidados paliativos oncoldgicos exclusivos no Rio de Janeiro.

A amostra foi escolhida por conveniéncia e foram realizadas entrevistas semiestruturadas, presenciais,
audiogravadas de marco a agosto de 2021. Os critérios para sele¢do incluiram pacientes e cuidadores com idade
maior ou igual a 18 anos, de ambos os sexos. Foram selecionados pacientes com nivel de consciéncia e fala
preservados, diagnosticados com tumores malignos em estagio avancado independentemente da localizacdo,
internados ou em atendimento ambulatorial, que estivessem se alimentando através de sondas ou ostomias ha
pelo menos sete dias. Os critérios de exclusdo foram pacientes e cuidadores com altera¢des cognitivas.

Aentrevista consistiu em trés questdes norteadoras sobre: 1) processo de indicacdo da via alimentar acessoéria
pelo profissional e participa¢do na tomada de decisdo; 2) impacto dessa via de alimentagdo como experiéncia de
vida, apresentando vantagens e desvantagens; 3) sentidos e significados da alimenta¢ao por sondas/ostomias.

Apds transcri¢do das entrevistas, utilizou-se a técnica da andlise de contetido de Laurence Bardin,® organizada
em trés etapas: pré-andlise; exploracdo do material; e tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagdo. O
software MaxQDA’ foi apoio para mediacdo entre dados empiricos e a andlise desenvolvida pelos investigadores,
como descrito por Miles et al.? gerando nuvem de palavras e graficos de frequéncias das categorias nos segmentos
codificados. A interpretacdo dos dados foi baseada nos referenciais tedricos sobre a morte e o morrer de Elizabeth
Klbler-Ross® e perspectivas da Psicologia Social da Comida.™

Dados complementares dos pacientes, como idade, sexo, diagndstico, sinais e sintomas, via alimentar, motivo
daindica¢do, tempo com a via, e capacidade funcional atual pela escala de Karnofsky Performance Status (KPS) foram
coletados em prontudrio. Os cuidadores informaram durante a entrevista: idade, sexo, profissao e vinculo com o
paciente. A andlise descritiva foi apresentada em percentuais para as varidveis categéricas e em média e desvio
padrio para as continuas. Este trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Instituicdo e todos os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados 12 pacientes e 12 cuidadores. Em relagdo aos pacientes, 58% (n=7) eram do sexo
masculino, 83% (n=10) encontravam-se internados, média de idade de 59,5 +12 anos e 66,6% (n=8) apresentavam
KPS entre 40-50%. Quanto a localizacao do cancer, 41,6% (n=5) eram em regidao abdominal. A via alimentar
alternativa foi indicada no curso da doenga, sendo a maioria por disfagia (33,3%; n=4). Apenas para dois pacientes
(16,6%) a indicacdo ocorreu na Unidade de Cuidados Paliativos. O tempo de permanéncia com essa via variou de 9
a 180 dias. A nutricdo artificial era exclusiva para 33% (n=4) desses pacientes; os demais utilizavam a via oral
associada para satisfacao (67%; n=8).

Em relacdo aos cuidadores, 91,7% (n=11) eram do sexo feminino e a média de idade foi de 47 + 13 anos.
Todos eram familiares, sendo: esposa (6); filhos (4); irma (1); e mde (1). A atividade ocupacional era diversificada
(professor, estudante, autbnomo, domeéstica, passadeira, caixa de padaria e do lar). Outras caracteristicas
encontram-se na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas clinicas e patolégicas dos pacientes com alimentagdo por sondas/ostomias com cancer
avancado em cuidados paliativos exclusivos. Rio de Janeiro-R], 2021.

Variaveis N (%) Média (DP)
Sexo

Masculino 7(58,0)
Feminino 5(42,0)
Idade 59,5(12)
Capacidade funcional (KPS)

30% 2(16,5)
40 % 5(42,0)
50% 3(25,0)
>60% 2(16,5)
Localizagao Tumoral

Cabeca e pescogo 3(25,0)
Trato Gastrintestinal 5(42,0)
Outros (mama, ginecolégico, neuroldgico, toracico) 4(33,0)
Indicagdo da TNE

Disfagia 4(33,0)
Ingestao oral <60% das necessidades nutricionais 3(25,0)
Perda de peso 2(17,0)
Outros (Vomitos, trismo) 3(25,0)
Via alimentar

Ostomias 5(42,0)
Sondas 7(58,0)
Local de Indicagdo

Unidade de cuidados paliativos 2(16,5)
Clinica de origem 10(83,5)
Via oral associada

Sim 8(66,7)
Nao 4(33,3)
Tempo com a via alimentar acesséria (dias)

1-30 7(58,0)
31-60 1(9,0)
> 60 4(33,0)

Nota: KPS: Karnofsky Performance Status.
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Pela andlise da nuvem de palavras (Figura 1), “sonda” esta no centro, representando a palavra mais
forte no contexto das entrevistas, seguida de “alimentar” e “comer”. Esses resultados apontam como foco
principal das falas o uso da sonda como via alimentar - uma alternativa para o comer. Destaca-se, ainda,
“gente” referente ao binbmio paciente-cuidador nas tomadas de decisdao diante da evolu¢do da doenca;
“colocar” e “fazer" como medidas de intervencao no processo do cuidado; e “médico” como o profissional
que mais “falou” sobre a indicacao do procedimento.

Figura 1. Nuvem de palavras das entrevistas com pacientes com cancer avangado e cuidadores
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Durante o processo de codificagdo das entrevistas, foram identificadas trés dimensbes temdticas e as
respectivas categorias, a saber:

e Processo de indicacdo da via alimentar alternativa: doenca avangada, participacao na decisdo e falha na
comunicagao.

e Vivéncias com alimentagdo por sonda/ostomia: desejo por comida, aceitacdo, cuidados com dispositivo,
melhora dos sintomas e desconforto.

e Sentidos e significados da alimentacao por sonda/ostomias: qualidade de vida, conforto, vida e esperanca.

Processo de indicacao da via alimentar alternativa

A equipe multidisciplinar em cuidados paliativos enfrenta situa¢des nas quais a decisdo de fornecer ou ndo
nutricdo artificial requer respeito a autonomia do paciente, além da avaliacdo de suas expectativas e de familiares."
Se seus anseios sdo contrarios as crengas e convicgbes da equipe de saude no que tange a procedimentos e
tratamentos, é importante falar abertamente desse conflito e deixar que o paciente tome a decisdo.’

Sobre aindicagdo da via alimentar alternativa, os pacientes com cancer avangado e cuidadores abordaram as
complicacdes, limitagBes e sofrimentos que acompanham o avango e a progressao da doenga, como forma de
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contextualizar o processo de indicagao pelo profissional e a participacdo do paciente e cuidador na decisao para
passagem da sonda ou realizacdo da gastrostomia, alguns apontando falhas de comunicagao (Figura 2).

Figura 2. Frequéncia das categorias do processo de indicagdo da via alimentar alternativa nas entrevistas com
pacientes com cancer avanc¢ado e cuidadores
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Doenca avancada

A compreensao da evolucdo da doenca e consequentes perdas que envolvem a alimentagdo se concretizam
nas narrativas dos pacientes e cuidadores, como a seguir:

Entdo a gente ja sabia que uma hora ele ia ter que colocar. Porque como o cancer dele
foi, agora esta na lingua, avancando para lingua, para boca, sabia que uma hora ele nao
ia comer mais. (C1)

A minha barriga encostava, estava encostando, estava uma cuia, meu estdbmago, meu
abdome, ai eu comecei a fazer... (P9)

O momento do progndstico deve incluir a discussao sobre a progressdo esperada da doenca para ajudar os
pacientes e familiares a se preparar, planejar e lidar com a situagdo.' A falta de informagdes sobre o que estava
acontecendo e o que esperar no futuro, incluindo os estagios finais da vida, foi relatado por cuidadores como uma
necessidade critica ndo atendida.” Dessa forma, quando os beneficios de uma intervencdo ndo sdo discutidos e
compreendidos por pacientes em cuidados paliativos, isso ameaga ndo sé sua capacidade de participar na tomada
de decisGes, mas também na qualidade das decisGes, caso participem.'

Por isso, a tomada de decisdo depende do entendimento da pessoa sobre a doenga e suas crencas globais,
como identidade, saude, objetivos gerais e nivel de sofrimento relacionado a doenga e espiritualidade.™ Nesse
aspecto, nutricao e hidratagdo sdo elementos basicos para a manuten¢ao da vida, e sdo considerados sinais de
salde em nossa sociedade.’ A incapacidade de ingestdo oral adequada para atender as necessidades nutricionais
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pode suscitar questdes fisicas, como perda de peso, e psicossociais, como ansiedade e angustia,"” influenciando
essa tomada de decisdo.

Participacao na decisao

O paciente tem o direito de participar diretamente do seu tratamento, com autonomia para questionar,
decidir, iniciar ou retirar a nutri¢do artificial, conforme o que parecer melhor para sua vida.’®"

Foi ele que decidiu, todas as duas (sonda e gastrostomia), porque ele tem que estar
confortavel pra comer melhor, o ideal seria passar, entdo por ele foi super de boa. (C4)

Essas escolhas podem confrontar pacientes, familiares e profissionais de saude. Portanto, ter um bom
conhecimento dos beneficios e maleficios do uso da via alternativa de alimentacdo € primordial para diminuir os
conflitos éticos e entender como esta pode influenciar as esferas fisica, psicolégica e espiritual e, portanto, a
qualidade de vida dos pacientes.?®

KUbler-Ross® chamou a atencdo dos profissionais de salde e do publico leigo para a situagdo das pessoas
gue vivem com uma doenca ameagadora da vida. Ela sempre insistiu no valor de ouvi-las ativamente.

Al meu pai no inicio ele foi contra, falou que ndo queria colocar, ai a gente também, a
gente optou nao colocar no primeiro momento, ai s6 que o médico foi conversando com
ele, falando que seria melhor para ele, ele foi e aceitou a colocar a sonda, ai a gente foi 13,
eles marcaram o procedimento, e colocaram a sonda. Mas foi tudo um processo de
conversa mesmo. (C1)

Talvez o meio de evitar conflitos éticos e dilemas seja o uso de diretivas antecipadas, instrumento para o
paciente manifestar previamente sua vontade e seus interesses, apos refletir sobre tratamentos médicos ou
técnicas futuras.”’

Falha na comunicacao

A participagdo tanto de pacientes quanto cuidadores no processo de decisdo para colocagdo de via
alimentar alternativa foi frequente. Entretanto, algumas narrativas fomentam falhas de comunicagao provavelmente
originadas da prestacdo de informacdes insuficientes pela equipe de salde para a tomada de decisdo ou por
barreiras de entendimento ou por negacao em relagdo ao avanco da doenca e a necessidade de via alimentar
acessoria.

A negacao funciona como um amortecedor para mas noticias, permitindo ao paciente se recompor e, com
o tempo, mobilizar outras defesas.’ Infelizmente, alguns cuidadores parecem pensar apenas na negagdo como uma
reagdo ruim, levando-os a encorajar os pacientes a passar para outro estagio. Apreciar como a negacao pode
funcionar de forma construtiva evita descarta-la como um mero repudio da realidade.

A importancia da comunicagao na area da saude é reconhecida na educacdo médica como base do bom
atendimento, e os relatos continuam a destacar a necessidade de discussdes abertas e honestas com pacientes e
familiares.'> Muitos profissionais de saude, no entanto, verificam insuficientemente se os pacientes entendem ou
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ndo as informacgdes que fornecem, ndo exploram o que o paciente ja sabe e quais informacdes ainda sao
necessarias e, raramente, discutem as preferéncias por cuidados paliativos ou de fim de vida. A comunicagdo efetiva
€ Uma escuta atenta sdo estratégias necessdrias para contornar tal situagdo.

S6 pegaram e colocaram (...) Nao, ninguém falou nada (...) sé cheguei I3, me deitaram, nao
estava nem sabendo que ia ter uma sonda. (P10)

O médico que mandou. Nunca conversou. Forgar a pessoa a fazer as coisas, ndo pode
forcar. (P6)

Embora bemrintencionadas, indica¢des de via alimentar alternativa, breves explicacdes, falsas expectativas,
falta de escuta atenta ou submissdo em relacdo aos conhecimentos médicos sao aspectos que constituem barreiras
para a comunicacdo que apoiariam as escolhas dos pacientes e familiares.

Vivéncias com alimentacao por sondas/ostomias

Sobre as vivéncias com alimentacao por sondas/ostomias, os entrevistados versam sobre o impacto dessa
experiéncia em suas vidas, trazendo vantagens e desvantagens dessa nova forma de alimentar-se. Dentre esses
aspectos, o desejo por comida aparece como a falta que sentem por ndo conseguirem mais comer pela boca como
antes. A aceitagao corresponde a compreensao de que a sonda/ostomia era a alterativa viavel para 0 momento de
suas vidas. Ainda, ressaltam os cuidados com o dispositivo como um novo aprendizado que envolve o preparo e a
administragdo da alimentacdo. O relato de melhora dos sintomas parece reforcar a decisdo dos entrevistados por
esta via alimentar, mas, como prejuizo, apontam o desconforto pela presenca do dispositivo como algo artificial - um
elemento estranho a natureza de seus corpos (Figura 3).

Figura 3. Frequéncia das categorias de vivéncias com alimentacao por sondas/ostomias nas entrevistas com pacientes
com cancer avangado e cuidadores
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Desejo por comida

A comida tem relacdo com a linguagem do erotismo da libido intrassomatica, que pode se caracterizar
pela seguinte sequéncia de cenas prototipicas na narrativa cotidiana: estado inicial de harmonia corporal
organica; equilibrio rompido pelo desejo de comer evocando a selecao de comida e quantidade; tentativa
de consumar o desejo no préprio ato de comer, levando ao prazer resultante da ingestdo e do término do
desconforto (fome, desejo ou ambos); com consequéncias tanto de euforia organica, se a ingestdo foi
satisfatéria na selecdo e quantidade de comida, ou astenia, se a escolha insatisfatéria (abundancia ou
caréncia); estado final que pode ser a recuperagado do equilibrio organico, ou astenia duradoura, ou ainda,
outra tensdo pode emergir relacionada a um equilibrio corporal que ndo foi recuperado.'*

Nas entrevistas, percebe-se que o desejo de comer muitas vezes ndo pode ser satisfeito, o que
contribui para o estado de astenia duradoura ou resulta em outras tensdes como sensacfes desagradaveis
e emocgdes negativas. O vinculo afetivo com a comida e as lembrancas associadas ao ato de comer
permanecem com as pessoas que ndo terdo mais esse vazio preenchido.

Ah, é bem complicado. Esses dias mesmo, eu estava falando com a outra moca que
estava aqui, em relagdo as coisas tdo simples que a gente come no dia a dia, como
sempre adorei comer um arroz fresquinho, feijdo fresquinho, um ovinho frito com

7

salada de tomate, que hoje ndo tem nem chance de chegar perto, é coisas
simples... (P3)

E ruim, vocé querer comer alguma coisa e ndo poder. Em casa todo mundo
almocando e eu fico s6 olhando. Sinto vontade. (P11).

De acordo com Rossio,?* a relacdo entre motivacdo, prazer dos sentidos e ingestdo alimentar da lugar
a uma intrincada teia: necessidade, desejo e prazer.

Aceitacao

Para Elizabeth Klbler-Ross, “quanto mais se debatem para driblar a morte inevitavel, quanto mais
tentam negé-la, mais dificil sera alcangar o estagio final de aceitagdo com paz e dignidade™ (p.119), estagio
em que ndo mais sentirdo depressdao nem raiva quanto ao seu “destino”. Ao buscar um paralelo entre o
morrer e 0 comer, € comum pacientes recusarem a coloca¢do de sonda/ostomia para alimentagdao em um
primeiro momento, negarem as dificuldades para se alimentar, ou desejarem continuar tentando comer, as
vezes precisando chegar ao limite extremo do que conseguem ou até ndo conseguir mais comer. Com o uso
de sondas/ostomias para alimentagao, os pacientes e cuidadores experimentam o sentimento de aceitagao.

Para mim esse suporte daqui da equipe foi muito importante, de esclarecer para
gente 0 porqué que seria necessario, no inicio ele ndo entendia muito bem que era
necessario fazer o procedimento de forma preventiva, para auxiliar futuramente.
(C8)

Quer dizer, o ser humano é como um carro, se um carro nao se alimentar, ndo
colocar combustivel nele, como que um carro que tem uma roda, um motor
possante, como que ele vai conduzir pessoas se ele ndo tiver carroceria para
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segurar as pessoas? As pessoas vao sentar ali vao cair feito dgua no asfalto, e eu
estava assim... Fiz a colocagao da sonda e foi através dessa sonda que comecei a
me alimentar.... Se ndo ia emagrecer até secar, ai eu comecei tomar pela sonda.
(P9)

Essa metafora entre o corpo humano como maquina nos remete a proposi¢ao cartesiana. Do mesmo
modo que as maquinas realizam fun¢des automaticas, o corpo respira, digere e cresce espontaneamente,
mas para isso o carro precisa de gasolina e o ser humano, do alimento. Nesta analogia, o paciente compara
a carroceria do carro a massa corporal, dependente de alimentac¢ao, fundamental para o seu ir e vir, e assim,
viver.

Cuidados com dispositivo

Em nossos resultados, a maioria dos cuidadores era do sexo feminino, o que também ja vem sendo
indicado em alguns estudos. Hopkinson?® realizou uma pesquisa qualitativa com pacientes com cancer
avancgado que tinham problemas alimentares e seus cuidadores principais, a fim de descrever o papel dos
cuidadores. O cuidador foi visto como uma extensado do papel normal de esposa e mae na familia, mostrando
a necessidade de suporte aos familiares. De acordo com Alam et al.,*® pacientes com cancer avancado, na
sua maioria, sdo cuidados por mulheres, sendo conjuge ou filha.

O numero de familiares envolvidos com problemas alimentares dos pacientes em domicilios é
crescente®® e hd indicios de sofrimento daqueles que ndo conseguem alimentar pacientes com cancer
avangado.?’” Nos Estados Unidos, mais de 40 milhdes de adultos sdo cuidadores familiares, sendo o cancer
um dos cinco maiores motivos para que haja um cuidador.?

O cuidado nutricional realizado em casa por um familiar é desafiador tanto para este quanto para o
paciente, pois emanam sentimentos como culpa em ndo saberem se estdo alimentando direito o paciente;
frustracao pela expectativa de melhorar a ingestdo do paciente; ou a sensacao de fracasso no papel de nutrir
- momento que uma dura realidade supera as expectativas. O principal para atenuar essas sensagdes €
respeitar a autonomia do paciente e permitir a participacdo do cuidador para elaboragdao de um plano de
cuidado nutricional apropriado.®

Quem cuida de mim é ela. (P11)

No inicio foi dificil, assim, porque a gente ndo sabia como que era, como que eram
0s cuidados e tudo como ia ser a alimentacdo dele, ele também ficou um pouco
assustado, mas ao longo do tempo, a gente foi se adaptando aquele novo
procedimento dele de alimentacao. Mas foi tranquilo depois. (C3)

E fundamental que cuidadores e pacientes tenham todos os esclarecimentos acerca da doenca, do
tratamento e dos possiveis efeitos adversos a curto e a longo prazo.* Para Kubler-Ross,” os familiares
desempenham papel preponderante e suas rea¢des muito contribuem para a prépria reacao do paciente
ia variam desde o principio da doenca e continuam de
formas diversas até muito tempo depois da morte.

no periodo da doenga. As necessidades da famil



DEMETRA
Melhora dos sintomas

Em cuidados paliativos, é mais comum a indicacdo de sondas/ostomias pela presenca de disfagia,?®
caracterizada pela dificuldade de deglutir, seja por alteracbes fisio

Ogicas causadas por doengas
neuroldgicas, traumas, entre outras, e também por processos obstrutivos, como cancer de cabeca, pescoco
e esdfago.* Nossos achados corroboram isso, ja que a disfagia foi o sintoma prevalente e também o maior
motivo para indica¢do da via acessoria.

Ndo estava conseguindo comer. Tudo que colocava, eu comia, punha pra fora, que
gueimava tudo, ai ficava fermentando, ai eu comecei a fazer a... fiz a colocagdo da
sonda e foi através dessa sonda, comecei a me alimentar. (P9)

Estava com muita fraqueza. Estava com 60Kg, e cheguei a ficar com 64kg com a
sonda, assim, de abril pra maio... Eu tinha 96Kg, eu cheguei a 57Kg. (P3)

Segundo Amano et al.”” familiares e pacientes se mostraram apreensivos no que se refere a
alimentacdo, principalmente quando se tratava de pacientes caquéticos, observando maior angustia por
parte dos familiares. A anorexia e a caquexia do cancer levam a alteracbes da composi¢do dos fluidos
corporais, afetando diferentes funcdes fisiologicas.?

Desconforto

Alguns paliativistas nao indicam nutricdo e hidratacao artificial porque estas podem apresentar
complica¢cdes e causar desconforto ao paciente, afetando a qualidade de vida,*® superando os beneficios,
pois os estudos ndo comprovam o aumento de sobrevida em pacientes com doenga avangada.' Entretanto,
muitas vezes € a Unica alternativa para alimentacdo, e o paciente passa a ter que viver com essa nova
realidade. Esse desconforto é apresentado em alguns segmentos das entrevistas como uma desvantagem
na vivéncia da alimentagao com sondas/ostomias.

Achei muito incdmodo. Muita dificuldade. E dificil para engolir. Incomodava na
garganta. (P2)

Quando eu bebia alguma coisa gelada, quando eu... sentia tudo gelado, e vocé
sentia passar do estdmago, vocé percebia que tinha alguma coisa dentro de vocé
de diferente, mas vocé sabe o que que é, mas ndo sabe explicar. (P8)

Outrossim, o uso de sonda para se alimentar esta relacionado ao medo em suas diferentes formas,
como o medo de sentir dor, do incémodo, do desconhecido, e denotar o estranho, o anormal.>

Sentidos e significados da alimentacao por sondas/ostomias

Alimento é tudo aquilo que pode ser ingerido para manter uma pessoa viva. Comida ndo é apenas uma
substancia alimentar, mas é também um modo, um estilo e um jeito de se alimentar. Todos os seres
humanos se alimentam e, assim, nutrem-se e garantem a sobrevivéncia da espécie. Comida € o alimento
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transformado pela cultura, pois é preparada de um determinado jeito, oferecida por determinada pessoa,
com apresentacdo especifica, descartada de forma particular, em um contexto sociocultural.®

Ja a nutri¢do artificial ndo estd incluida no componente social normativo que a comida e a bebida tém.
Ha poucas décadas, as sondas de alimentacao eram chamadas de “alimentac¢ao forcada”, considerando que
do ponto de vista social a nutricao artificial ndo é sindnimo de alimentar alguém, nem comer ou beber.
Entretanto, alimentos e fluidos, oferecidos oralmente ou por via artificial, representam uma forma de carinho
e apoio e, com o tempo, 0s conceitos como nutricdo e hidratagdo artificial comegaram a ser comparados
com alimentos e bebidas como extensao do cuidado.® Vale ressaltar que distinguir a esfera da natureza da
esfera cultural na comida implica aceitar pressupostos que atualmente vém sendo criticados, pois é
profunda a conexdo das dimensdes bioldgica e social.’ Deste modo, a comida extrapola o material e o fisico,
torna-se simbolo, torna-se significado e da sentido as vivéncias e experiéncias humanas.

Em nossos relatos, foi possivel constatar que a nutri¢do artificial adquire o significado de alimentacao
para o ser humano nesse momento de vida, aquela que é possivel, que também tem preparo, apresentacao,
oferta e descarte especificos, ndo sendo considerada apenas um tratamento ou intervencdo médica
dependente de prescri¢do e invasdo do corpo. Para 0os nossos entrevistados, a nutricdo artificial € a nova
alimenta¢do que se traduz em comida. Portanto, dentre os sentidos e significados da alimentagdo por
sondas/ostomias, as principais categorias identificadas foram qualidade de vida e conforto, compativeis com
0s objetivos da alimentacdo nos cuidados paliativos exclusivos, seguidas por vida e esperanca (Figura 4).

Figura 4. Frequéncia das categorias de sentidos e significados da alimentag¢do por sondas/ostomias nas entrevistas
com pacientes com cancer avangado e cuidadores
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Qualidade de vida

O estagio avancado do cancer é, provavelmente, o fator que causa maior impacto sobre a qualidade de vida
dos individuos, realcado pela queda da capacidade funcional e a presenca de sintomas causados pela doenca ou
tratamento. O prejuizo na funcionalidade afeta a capacidade de desempenhar atividades da vida didria, as rela¢des
sociais e a situacdo financeira.®*
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Nas entrevistas dos pacientes e cuidadores, a alimentacdo por sondas/ostomias remete ao sentido de
qualidade de vida. Qualidade de vida voltada para o bem-estar fisico, mental e social, traduzida em autonomia, forga,
resisténcia e saude.

Significa ter condi¢des de melhorar. Apesar de ndo ter mais aquele prazer, mas eu estou
conseguindo melhorar. De saude, de cabegg, fisicamente. Eu estava fininho, seco e hoje
estou com 70Kg, gracas a Deus eu estou melhorando. (P4)

Eu vejo que foi o que possibilitou a ele de continuar um tratamento, com mais qualidade
de vida. Deu qualidade de vida para ele, por mais que seja dificil a adaptacdo do paciente.
(C8)

Esse sentido da alimentacdo por sondas/ostomias reforca alguns dos principios dos cuidados paliativos,
como melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso de vida, oferecendo um sistema de suporte
gue possibilite ao paciente viver tdo ativamente quanto possivel.

Conforto

O alimento ndo é apenas ingerido. Antes de chegar a boca, ele é preparado e pensado detalhadamente. A
preparacdo da comida é uma mediagdo entre natureza e cultura. A natureza se evidencia e mostra sua for¢a quando
ha falta de alimentos e quando ha uma dramatica necessidade de se evitar afome, que leva a deixar de lado os ritos
e 0s costumes,** como acontece com o uso da nutri¢do artificial.

Para pacientes com expectativa de vida reduzida, o alivio dos sintomas de impacto nutricional pode mitigar o
sofrimento com a doenga, e quando mantida a nutri¢do artificial, esta pode ser usada como medida de conforto, e
nao mais como suporte nutricional.*®

Os pacientes e cuidadores destacam o conforto como sentido para a alimentacao por sonda/ostomia emsuas
vidas. Essa conquista de conforto esta associada a um recurso do cuidado, como abordado em dois segmentos de
falas a seguir.

Acho que é melhor. Mais confortavel é. (P1)

E complicado dizer isso, o significado. Talvez, eu diria um recurso. Eu acho que é um
recurso necessario, a gente pensa tudo, na hora a gente pensa: dois meses atras estava
fazendo tudo, de repente dessa maneira, esta aqui para cuidados paliativos porque
realmente ndo tem uma outra forma de cuidar. (C10)

Consequentemente, é fundamental explicar os objetivos e comunicar os prés e os contras do plano nutricional
continuado aos pacientes, familiares e equipe. Nesse sentido, a suspensdo da alimenta¢do por sonda/ostomia em
pacientes com cancer em cuidados paliativos deve ser avaliada, sobretudo na vigéncia de complica¢des e no
processo de finitude. Kibler-Ross® destaca que o modo de comunicagdo de uma ma noticia é fator de extrema
importancia e o que mais confortava os pacientes era o sentimento de empatia, sendo mais forte do que a tragédia
imediata da noticia.
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Vida

O ato de se alimentar é parte da construcao de identidades culturais e sociais e envolve emo¢do, memaria e
ico do alimento em todas as fases da vida.*® Entretanto, qualquer que seja
0 conjunto de significados e praticas relacionadas a comida, ha uma representacdo social constante ligada a

sentimentos, que refletem o valor simbé

qualidade organica da nutri¢do, ou seja, a comida é concretamente relacionada a substancia da vida. Had um sentido
de permanéncia, de sobrevivéncia associada a ingestdo, e este tem a densidade de uma representagdo social.”
Dessa forma, para pacientes com cancer em estagio avancado, comer pode assumir o significado de energia para
permanecer vivo, com os pacientes se alimentando por obrigacao, na esperanca de impedir a perda de peso e a
morte, se resumindo a uma tarefa executada sem prazer, fome ou apetite, somente por questdo de sobrevivéncia.>’

Aideia central “se ndo comer, nao pode viver”, identificada nos discursos de pacientes com cancer avangado
que se alimentavam por via oral e cuidadores, demonstra que o sentido primordial da alimentacao esta na sua
relacao condicional para a vida, ressaltando seu valor cultural e social, cheia de significado simbdlico e grande carga
emocional.® Neste estudo, os entrevistados também declararam esse mesmo sentido para a vida com a
alimentacdo por sondas/ostomias.

Ndo estou a fim de morrer ainda ndo. A enteral, foi vida. Porque se eu ndo me
alimentasse pela sonda, teria morrido, porque tudo que eu engolia voltava, eu botava pra
fora. Entao, vida. (P8)

Significado de manter ele alimentado, nutrido. Se ndo fosse a sonda ele ndo ia estar
comendo. Por mais que seja uma dieta que ndo seja o que ele estd acostumado a comer,
feijdo, arroz, carne, legumes. Mas, € uma coisa que nutre o corpo, que mantém ele vivo,
nutrido. (C1)

Esperanca

De acordo com Kubler-Ross, ao se defrontarem com noticias tragicas, as pessoas passam por diferentes
estagios (negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo) que apresentam duragdo variavel, um substituira o outro
Ou se encontrardo, as vezes, lado a lado. Geralmente, a Unica coisa que persiste em todos estagios € a esperanca,
uma sensagao que serve de conforto. Mesmo os pacientes mais realistas e conformados deixavam em aberto a
possibilidade de alguma cura, como algo que os sustenta perante o sofrimento.

Dependendo da forma de atuacdo e comunicagdo sobre a indicacdo da passagem de uma sonda ou
realizacdo de gastrostomia, os pacientes percebem que estdo sendo tratados, apesar da progressao da doenca. A
alimentacdo por sondas/ostomias tem sentido de esperanca para os pacientes e cuidadores entrevistados, quando
alimentar é esperancar! Segundo Kubler-Ross,’ a reafirmacdo de que se faria todo o possivel, de que ndo seriam
abandonados, de que sempre havia um fio de esperanca era fundamental, mesmo nos casos mais avangados.
Entretanto, quando um paciente ndo da mais sinal de esperanca, pode ser prendncio de morte iminente, pois o
medo de morrer nasce da desesperanga, do desamparo, e do isolamento que acompanha a morte.

Nesta pesquisa, conseguir se alimentar e ganhar peso a partir da alimentacdo por sondas/ostomias significa
esperanca, trazendo animo para suas vidas.

Eu me sinto voltando a viver, porque eu estava desesperancoso, eu ndo conseguia me
alimentar. Eu acho que é bom, vai trazer novos rumos, nova esperanca. Agora eu tenho
um projeto maior de ganhar um pouco de peso. (P9)
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Ta sim porque eu em casa mesmo eu ficava me olhando, cada dia que se passava eu s6
via, eu sentia que eu estava secando. E agora, quando eu olho assim, eu fico com mais
animo. De ficar bom. (P11)

A limitagdo do estudo esta na abordagem de pacientes que tiveram indicacao da via alimentar alternativa em
fases diferentes do tratamento do cancer e tiveram essa experiéncia por periodo de tempo distinto. Entretanto, isso
possibilitou maior abrangéncia sobre as vivéncias e sentidos da alimentagdo por sondas/ostomias no processo da
doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

Com a progressdo da doenca e a piora clinica do paciente, a alimentagdo € frequentemente revisada, quando
as orientacOes dietéticas visam a qualidade de vida, minimizar o desconforto, e manter as preferéncias alimentares
e culturais. Destaca-se a importancia do manejo dos sintomas como questdo fundamental que envolve nutri¢cdo e
hidratacdo artificial, pois, em muitos casos, antes mesmo de receber a noticia da impossibilidade de alimentar-se
pela boca, o paciente percebe e vivencia essa perda, frequentemente de maneira progressiva, com adaptacfes na
consisténcia das preparacdes e reducdo no volume de comida.

A abordagem do profissional para indicacdo da via alimentar alternativa deve incluir as vantagens e
desvantagens, a partir de uma comunicacdo empatica para que pacientes e cuidadores se sintam seguros em
participar da tomada de decisdo. Apesar de vivenciarem o desejo por comida e o desconforto da presenca do
dispositivo, a melhora dos sintomas € percebida de forma significativa, o que favorece o processo de aceitagdo e os
cuidados. Deste modo, a nutri¢ao artificial é ressignificada como a nova alimentagao possivel, apresentando também
aspectos simbdlicos sem preterir sua fungdo bioldgica.

Assim, a alimentagdo por sondas/ostomias para pacientes com cancer avancado e cuidadores possui como
sentidos e significados - qualidade de vida, conforto, vida e esperanca - que servemde suporte para o enfrentamento
da doenc¢a com dignidade, acrescentando “vida aos dias”, dentro do que é possivel controlar, reconhecendo os
limites e se fazendo presente na abrangéncia do cuidar até o Ultimo dia.
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