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ABSTRACT

INTRODUCTION: Cancer and its treatment can affect the ability to feed, which require enteral nutritional
therapy, requires appropriate self-care and care. Objective: to know the self-care/care of people with cancer
using medical feeding devices in a city of the state of Minas Gerais. METHOD: qualitative investigation
obtained by means of interviews recorded, using a semi-structured instrument, with people assisted in a
reference center in oncology. RESULTS: built the central theme Requirements for self-care/universal care for
health deviation: propelling and restraining forces and as sub-themes facilitators for self-care engagement
and complicators for self-care engagement/care. CONCLUSIONS: the results contribute to the praxis of health
professionals, especially nurses, to rethink the relevance of the guidelines in the process of transition from
hospital to home and to recognize that each person has a differentiated of learning and all patients have the
potential for care/self-care.
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Autocuidado e cuidado de pessoas com cdncer e dispositivos médicos de alimentagdo

O cancer ¢ a principal causa de morbilidade
e mortalidade no mundo. A Agéncia
Internacional de Pesquisa em Cancer
(IARC), que faz parte da OMS, apontou que
14 milhdes de novos casos foram notificados
no ano de 2012, sendo cerca de 60% na
Africa, Asia, América Central e do Sul
(Nascimento et al., 2018). Estima-se cerca
de 600 mil casos novos registrados no Brasil
por ano nos anos 2018-2019, sendo em sua
maioria em estagio avangado da doenga
(INCA, 2018).

O cancer é uma doenga de origem
multifatorial, causado pelo crescimento e a
disseminagdo desordenada das células.
Suas manifestagdes clinicas na maioria das
vezes apresentam sem especificidade. O
tratamento inclui quimioterapia, radioterapia
ou cirurgia, dependendo do quadro clinico,
ou uma combinagdo destes, e a sua
eficiéncia deriva do diagndstico e do
tratamento precoce (Oliveira, Reis et al.,
2018).

Esses tratamentos geralmente produzem
efeitos colaterais, dentre eles, nauseas,
alteragdo de peso, anorexia, disfagia e dor.
Esses efeitos tém impacto nos aspectos
fisicos e emocionais, sociais, na mudanca de
rotina e nas relagdes familiares. As pessoas
com cancer do trato gastrointestinal, podem
apresentar como efeitos da terapia, a
diminuigdo do apetite, a disfagia e a ma
nutricdo, e como consequéncia, a
desnutrigdo (Oliveira, Reis et al. 2018;
Mitchell et al. 2017).

Quanto ao cancer de cabega e pescogo,
os efeitos mais comuns da radioterapia,
tratamento preconizado de escolha, séo a
xerostomia e a mucosite, que podem levar a
disfagia e, consequentemente, a mudanca
alimentar, conduzindo a perda de peso,
anorexia, caquexia e desidratacdo, sendo
necessaria uma rigida avaliagdo do estado
nutricional (Primo et al., 2016).

Percebe-se que a desnutrigdo € uma
consequéncia comum associada ao cancer e
aos efeitos do tratamento, e a sua presenca
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tende a diminuir o efeito das terapias,
aumentar sua toxicidade, além de contribuir
para a debilidade do estado de saude. Uma
das maneiras de minimizar a desnutricao
dessas pessoas em tratamento, que nao
conseguem se alimentar por via oral, é a
terapia nutricional enteral (TNE) (Mitchell et
al.,, 2017).

A TNE é considerada uma terapéutica
importante, realizada por meio da insergdo
do dispositivo, seja por sonda nasoenteérica,
gastrostomia ou jejunostomia e tem por
finalidade a administracdo de alimentos e de
medicamentos. Essa terapia demanda
cuidados especificos para a administracao
correta de alimentos e/ou medicamentos,
com vistas a evitar a sua obstrucdo, a
remogdo inadvertida e a diminuigdo da
eficacia dos farmacos.

Desse modo, para a administragdo de
medicamentos recomenda-se a trituragdo
dos comprimidos ou abertura de capsulas e
a dissolugdo em agua e deve ser oferecido
um por vez. Deve-se dar preferéncia a
apresentacdo do farmaco na sua forma
liquida e ainda, alguns medicamentos que
ttm a sua apresentacdo na forma de
capsulas ndo podem ser abertos, porque nao
diluem ou perde-se a sua eficacia. O nao
cumprimento desses principios pode incorrer
na obstrugdo do tubo, na diminui¢do da sua
eficacia e na intensificagdo da toxicidade dos
farmacos. E ainda, € necessario se ter uma
analise farmacoldgica e farmacotécnica, uma
vez que as propriedades farmacologicas
podem perder sua garantia (Gama et al.,
2019; Joos et al., 2016).

Cabe acrescentar a importancia da
irrigacdo da sonda com agua filtrada antes e
ap6és a administracdo da dieta e dos
medicamentos. Cuidados com a fixa¢do do
dispositivo € fundamental para evitar a saida
inadvertida e dobraduras na sonda (Souza et
al.,, 2018).

Ademais, a TNE pode provocar
desconforto fisico, modificar a autoimagem e
as atividades cotidianas, 0 que deve ser
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considerado no  planejamento  das
orientagdes individualizadas, de modo a
favorecer o autocuidado. Desenvolver o
autocuidado e contar com a compreensao e
0 apoio de outras pessoas tornam o
enfrentamento dessas experiéncias mais
eficazes (Cai et al., 2018).

O autocuidado pode ser entendido como
acdes executadas pela propria pessoa para
a manutengao da vida, da saude e do bem-
estar, a partir de condigdes fisiologicas,
desenvolvimentais ou comportamentais, no
qual ndo é inato, aprende-se com o
crescimento e desenvolvimento através das
relagcOes interpessoais e da comunicagdo
(Fialho et al., 2002; Rueda, 1999). Nesse
entendimento, o autocuidado € a capacidade
da pessoa em ter autonomia para tomar
decisdes dos caminhos a seguir sobre sua
saude e enfermidade, viabilizando a
promocao, a prevengao e os cuidados diante
do processo de saude e doenca (Tossin et
al., 2016).

A educagédo em saude, uma construgao
coletiva  fundamentada no trabalho
multiprofissional, tem por finalidade o
estimulo ao  autocuidado,  porque
proporciona a pessoa 0 empoderamento,
expandindo sua autonomia e cidadania. A
equipe multiprofissional desempenha um
papel significativo nas préaticas de educagéo
em saude na medida que valoriza o saber do
outro, promove maior aproximagdo dos
usuarios aos servicos de saude, cria-se
espacos de partilha de diferentes saberes, 0
que pode estimular mudangas
comportamentais (Barreto et al., 2019).

O profissional de enfermagem tem um
papel singular nas praticas educativas em
saude, por ser considerado o facilitador e o
articulador das agdes pela sua proximidade
com 0s usuarios. Ele atua na promogéo,
prevencdo, tratamento e reabilitagdo,
assistindo as pessoas de maneira
pluridimensional, sendo elas biologicas,
psicologicas, espirituais e socioecondmicas
(Tossin et al., 2016).

As acdes do enfermeiro devem contribuir
para estimular a pessoa em uso da TNE e a
sua familia, a ades@o ao autocuidado/
cuidado, a partir de informagdes simplistas e
claras acerca da prescricdo dietética,
armazenamento, preparo, administracao da
dieta e da hidratag&o, além de ser o agente
avaliador desse  processo  educativo
(Cheever & Hinkle, 2015).

O presente estudo tem o intuito de servir
como um apoio para identificar as
fragilidades ou potencialidades para o
autocuidado/cuidado da pessoa em uso do
dispositivo médico de alimentagéo, no seu
cotidiano domiciliar. E permite que novos
conhecimentos e habilidades  sejam
desenvolvidos pelas pessoas para melhor
adaptacdo a TNE. O objetivo deste estudo
foi conhecer o autocuidado e cuidado de
pessoas com cancer em uso de dispositivos
médicos de alimentagdo de um municipio da
Regiéo Sul do Estado de Minas Gerais.

METODO

Trata-se de um estudo com abordagem
qualitativa. Os participantes foram com-
preendidos por pessoas atendidas em uma
instituicao de referéncia em oncologia de um
municipio da Regiéo Sul do Estado de Minas
Gerais. Por meio do banco de dados cedido
ao grupo de pesquisa processo saude
doenga na perspectiva  sociocultural,
levantou-se o0s possiveis participantes a
partir do Codigo Internacional de Doencgas
(CID) relacionadas as neoplasias que
acometem cabega e pescogo, pulmao, trato
gastrointestinal e pancreas.

Adotou-se como critérios de incluséo:
pessoas com idade igual ou superior a 18
anos; de ambos os sexos; atendidos no
servico de referéncia em oncologia com
diagndstico de neoplasia maligna que estdo
em uso ou que utilizaram nos ultimos 30 dias,
a partir da data da entrevista, dispositivos
médicos de alimentacdo, incluindo, sondas
nasogastricas, nasoentéricas,  gastros-
tomias, jejunostomias, residentes em
municipio de um raio de 40 Km do centro de
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referéncia. Adotou-se esse critério devido ao
custo e ao deslocamento. E como critérios de
exclusdo: pessoas que residiam em area
rural.

A partir dos dados obtidos, foi realizado o
contato com o possivel participante por meio
telefonico para identificar o uso de algum
dispositivo para alimentagéo e estabeleceu-
se no maximo trés tentativas por
numero. Tendo em vista 0 numero reduzido
de participantes, optou-se também por
levantar in situ, ou seja, no ambulatério da
oncologia do hospital de referéncia, sendo
contatados por meio da técnica da bola de
neve. Os participantes foram contatados por
meio telefénico, sendo apresentados
previamente os objetivos da pesquisa e
posteriormente foram convidados a participar
do estudo. Apds o aceite por via telefnica
foram agendadas visitas domiciliarias, no
qual receberam orientagdes sobre o estudo
e obtida a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, para o
inicio da coleta de dados.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Alfenas, UNIFAL-MG, sob parecer de n°
2.816.020 e CAAE 949864 18.4.0000.5142. A
identidade do participante foi preservada e
0s nomes pessoais foram substituidos por
nomes ficticios a escolha do pesquisador.

A coleta de dados foi utilizada no
domicilio do participante com agendamento
prévio, com duracdo de 30-40 minutos e
utilizada a entrevista semiestruturada, por
meio de um instrumento constituido por duas
partes. A primeira teve a finalidade de
levantar ~as  caracteristicas  socio-
demograficas e clinicas dos participantes e a
segunda, com as seguintes perguntas
norteadoras: 1. Nos diga um pouco sobre
suas rotinas diarias. Como passa 0s seus
dias? 2. Quais s@o os cuidados com si
mesmo? 3. O que mudou na sua rotina diéria
a partir do momento que passou a usar 0
dispositivo de alimentagdo? 4. Como &
realizado o cuidado com esse dispositivo? 5.
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Quais sdo as suas facilidades e as
dificuldades no manejo com o dispositivo?

Os dados foram registrados em gravador
e foi imediatamente transcrito na integra
pelos pesquisadores, preservando os vicios
de linguagem. As entrevistas com o0s
participantes aconteceram em seus proprios
domicilios, em datas e horérios previamente
agendados, a entrevista ndo excedeu o
tempo de 30-40 minutos.

Para a organizagao dos dados, adotou-se
o referencial metodoldgico a Analise
Tematica (Braun & Clarke, 2006), o que
possibilitou identificar, analisar e relatar os
padrdes dos dados coletados, por meio de
uma descricdo detalhada dos mesmos e
construir os temas e subtemas. Os dados
foram analisados a luz da Teoria do
Autocuidado de Dorothea Orem (Foster &
Bennett, 2000).

A Teoria do Autocuidado engloba o
autocuidado, a agdo do autocuidado, os
fatores condicionantes basicos e a demanda
terapéutica de autocuidado. O autocuidado é
a capacidade que as pessoas desempenham
por si proprias ou que alguém a execute por
elas para preservar a vida, a saude, o
desenvolvimento e o bem-estar (Foster &
Bennett, 2000).

Um conceito adicional a Teoria do
autocuidado sdo os requisitos do
autocuidado  divididos em: requisitos
universais, de desenvolvimento e de desvio
de saude. Os requisitos universais estao
associados com 0s processos da vida, com
a manutengdo da estrutura e do
funcionamento do ser humano, como
suprimento adequado de é&gua e de
alimentos, o repouso, a interagéo social. Os
requisitos de desenvolvimento representam
os estagios do ciclo vital que incluem a
adaptagao ao novo trabalho ou a adaptacao
as modificagdes do corpo como as rugas. O
requisito desvio de saude esta relacionado a
condicdes de lesbes ou doengas como
aprender a viver com os efeitos de condigdes
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ou estados patologicos e com as
consequéncias do tratamento no estilo de
vida. A Teoria de autocuidado e os requisitos
universais e de desvio de saude aplicam-se
ao cotidiano de vida das pessoas com 0s
dispositivos de alimentagédo (Foster &
Bennett, 200).

RESULTADOS

Dos 31 possiveis participantes, nove
(29,03%) os enderegos encontravam-se fora
do critério de inclusdo, cinco (16,12%)
negaram sua participagdo; quatro (12,9%)
nao foram encontrados nos enderecos e
telefone  disponibilizados; dois (6,45%)
retiraram o dispositivo em um tempo superior
ha 30 dias; dois (6,45%) foram a obito.
Fizeram parte desse estudo nove
participantes.

Constatou-se que a maioria dos
participantes era do sexo masculino seis
(66,7%), com uma idade média de 58,7 anos,
seis (66,7%) eram catdlicos, com renda
familiar média de R$1.848,90. Quanto a
escolaridade um (11,2%) estudou até o 7°
ano do ensino fundamental, sete (77,8%)
estudaram entre 0 1°ano ao 4° ano do ensino
fundamental, e um (11,2%) n&do sabia
informar o nivel de escolaridade.

Em relagdo as comorbidades associadas,
trés (33,4%) autoreferiram hipertensdo
arterial  sistémica, um (11,2%) alegou
depressdo, gastrite nervosa e acidente
vascular encefalico. Quanto aos habitos de

vida, cinco (55,6%) alegaram ser ex
tabagistas e dois (22,3%) faziam uso do
tabaco, quatro (44,5%) ja fizeram consumo
de bebidas alcodlicas.

Dos nove participantes, sete (77,8%)
estavam em uso de sonda nasoentérica, com
um tempo médio de utilizagao do dispositivo
de 315,14 dias, um (11,2%) havia retirado o
dispositivo em um tempo inferior a 30 dias,
um (11,2%) estava em uso de gastrostomia
com um tempo de 14 dias e um (11,2%) em
uso de jejunostomia, com uma permanéncia
de 123 dias. A maioria 88,9%, possuia
cancer localizado na regido cervical, sendo
estes na laringe, no eséfago, proximo a
tiredide, embaixo da lingua, embora nenhum
dos participantes soube relatar com precisao
o local do cancer.

Em relagdo aos dados qualitativos
apreende-se a presenca de forgas
propulsoras e restritivas para o cuidado e
autocuidado, sendo as forgas propulsoras
consideradas como facilitadoras, ou seja,
que potencializaram o autocuidado, e as
forcas  restritvas, ou dificultadoras,
consideradas barreiras para 0
autocuidado/cuidado. Da anélise dos dados
construiu-se o tema central intitulado:
Requisitos de autocuidado/cuidado universal
por desvio de saude: for¢as propulsoras e
restritivas. Como subtemas Facilitadores
para 0 engajamento ao autocuidado/cuidado
e Dificultadores para o engajamento ao
autocuidado/cuidado, conforme a Figura 1.

Requisitos de autocuidado/cuidado universal por
desvio de saiide: forcas propulsoras e restritivas

Facilitadores para o engajamento
a0 autocuidado/cuidado

Dificultadores para o engajamento ao
autocuidado/cuidado

Cuidado

Acesso

Rede de apoio

FIGURA 1.
Mapa tematico com tema central e subtemas.

Manejo inapropriado

Restri¢des no acesso

Repercussdes negativas
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Os facilitadores para o engajamento ao
autocuidado/cuidado com o dispositivo de
alimentagdo foram subcategorizados em
Cuidado, Acesso e Redes de apoio.

Cuidado

O cuidado envolveu as rotinas em suas
atividades diarias que permitiram com que a
pessoa ou sua familia ndo apenas se
adaptasse ao uso do dispositivo, como
também vislumbrasse a perspectiva da sua
retirada. O ritual do autocuidado/cuidado
com a dieta e prevencao de lesao € retratado
nos depoimentos abaixo:

“Eu coloco no frasquinho né,
aquece e ponho no banho maria,
que ai ndo pode ser nem quente,
nem frio, nem gelado [...]armazena
na geladeira [...] tem que passar
bem devagarinho pra ndo dar
diarreia  né [.]macetar bem
macetado, dissolver ele na agua
pra néo ta entupindo a sonda, lava
também [...]” Ester

‘S6 muda de posicdo, um
pouquinho  para cima, um
pouquinho para baixo, para nédo
machucar (fixagéo) [...]” Joana

Acesso

Constatou-se que para a efetivagdo do
autocuidado/cuidado com os dispositivos, 0s
participantes buscavam a sua rede social
que envolviam o sistema publico, as
Organizagdes nao governamentais — ONGs
e a famila para 0 acompanhamento e para a
garantia dos insumos.

“[...] a cama e o suporte o padrinho
que emprestou, o colchdo foi pela
ONG, a escadinha consegui na
secretaria de saude, o Oleo de
girassol ~ foi  ganhado... é
complicado né, por causa do
dinheiro do empréstimo, ai tem que
ficar comprando essas coisas [...] 0
vida viva deu um monte, mas néo
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deu certo de conectar (equipo) [...]"
Ester

“[...] suporte de soro eu peguei
emprestado, 0s outros materiais
como seringa, frasco, eu consequi
tudo pela prefeitura [...] eu tenho
cadeira de rodas, cadeira de
banho, muleta, muleta de brago,
andador, eu consegui tudo, o leite
também, remédio[...]” Claudio

Rede Social

Entende-se por rede social o conjunto das
relagbes que uma pessoa possui € sdo
percebidas por ela, definindo sua
comunidade social prépria que Ihe
proporciona apoio em suas diferentes
necessidades (Castel, 1995). O apoio social
é a ajuda que auxilia a pessoa a ter uma
melhor resposta diante dos acontecimentos
da vida (Cassel, 1976).

A familia e o circulo social proximo a
pessoa constitui-se uma importante rede
social, tendo em vista que auxiliou na
realizacdo de atividades, por vezes dificeis
de serem executadas pelo participante,
como também o ponto de fortaleza nos
momentos dificeis da vida. O sofrimento
continuo e a possibilidade da finitude
préxima do ente querido, com cancer leva a
familia a reaproximar e a viver bem (Sales &
Molina, 2004).Destaca-se a relevancia do
suporte dos profissionais de saude ao
desenvolver agdes de educagdo em saude
no processo de transicao hospital domicilio e
ao estimular o processo de readaptagéo.

“Os filhos antes quase néo
conversava, Voltaram a ligar,
perguntar, toda hora, o dia inteiro... e
acho que néo ia ter aguentado néo, se
minhas filhas néo tivessem me trazido,
eu tava desanimado com a dor, eu néo
ia atras néo [..] tudo é as meninas,
elas aprenderam a mexer sim [..]’
Nelson
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“[...] todo mundo que gosta de mim me
pbe pra cima. O que ndo me faz
desanimar é a minha familia [...]” Carla

‘Semana passada a nutricionista
passou outro tipo de suplemento pra
mim, mais forte, mais calorico... pediu
pra mim néo ficar limpando a casa,
andando, falando, pra nédo perder as
calorias [...] mas se eu comegar a
perder peso eu tenho que botar de
novo (a sonda) [...]" Carla

Parece que a doencga suscitou a fé dos
participantes, constituindo uma forca
propulsora para o autocuidado/ cuidado, uma
vez que propiciou aos participantes a
ressignificacéo da vida, forgas e esperanga
para superar as adversidades da doenca e
do tratamento.

‘Deus foi abrindo as portas e
preparando tudo [...] mas ai eu falo pra
Deus, ai Deus eu ja fui tdo longe, vocé
ja me trouxe até aqui, ndo deixa eu
desanimar ndo! ” Carla

‘[...] eu gragas a Deus [...] ndo vai ser
preciso operar néo [...] O dia que eu
rancar essa sonda € pra eu ir la em
Nossa Senhora Aparecida e eu vou la
se Deus quiser! ” Bruno

Por outro lado, percebeu-se que algumas
condigdes, intrinsicas ou  extrinsicas
dificultaram o autocuidado/cuidado, como o
manejo inapropriado, as restricdes no
acesso e as repercussdes negativas, que
nesse entendimento foram consideradas
como forgas restritivas.

Manejo Inapropriado

Caracterizado pelo déficit do
autocuidado/cuidado e contribui  para
prolongar o periodo de tratamento e para o
aparecimento de complicagdes. Percebeu-se
a influéncia negativa dos familiares e dos
amigos neste processo, com agdes ou
orientagdes que contrapdem a literatura
relacionada a tematica.

“[...] ai n6s comegou a fazer comida,
batia e colocava no liquidificador pra
passar na sonda. E que as pessoas
falavam que fazia né, a gente tava
achando que era o bem, a gente
cozinhava o figado de vaca, batia no
liquidificador, coava num paninho,
dava e ela comia, falava que era
gostoso. Ela entupiu (a sonda) trés
vezes por causa do alimento que
colocava [...]” Carla

“No comego eu passava remédio
por aqui (pela sonda), e até uma
sopa ralinha de fuba, pura agua
sabe, bem ralinha [...]” Bruno

‘[...] tinha que deixar o remédio de
molho um tempo pra tomar, pra
depois passar na seringa, porque a
primeira prescri¢do que saiu era tudo
comprimido [...]” Carla

‘[..] quando toma amitriptilina a
gente maceta junto, os dois
remédios que estdo no mesmo
horario pode por junto [...]” Ester

Percebeu-se que o0s participantes
apresentavam dificuldades relacionadas ao
gotejamento da alimentagdo, a troca
periddica dos insumos, a protecdo da
estomia durante o banho e as medidas
corretivas diante de intercorréncias.

“[..] eu vou lavando até quando as
vezes ela arrebenta ou nédo presta
(frasco e equipo), ai eu jogo fora e
pego outro equipo e frasco [..] tem
esse leite aqui e ai mistura com o leite
de vaca [...] faz meio a meio [..] ja
entupiu muitas vezes [...] acontece de
Sair também, mas ele mesmo coloca
de volta [...]” Sebastido

“Ela ja deu de sair, teve um dia que eu
tava tomando banho e fui rancar isso
(aponta para a fixagdo) [..] ai eu
mesmo coloquei ela.” Francisco
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Restricdes no Acesso

As dificuldades de acesso aos servigos, aos
insumos, aos medicamentos, aos recursos
materiais com qualidade, as informagdes e
ao apoio da equipe de saude, que sao
direitos da pessoa, geraram influéncias
negativas no autocuidado/cuidado.

‘Quando a sonda sai, eu mesmo
coloco, porque sendo tem que ficar
indo toda vez la pra Alfenas, ai tem
que pedir o carro para a prefeitura [...]
a maioria tem que comprar como
esparadrapo, micropore... ja que a
prefeitura as vezes ndo tem a
alimentac@o a gente mistura, sdo 25L
para trés meses [...]" Sebastido

“[...] 0 suplemento que ela me deu era

de banana, era ruim demais, eu
vomitava mesmo [...] aquele trem tem
um cheiro horroroso, trem fedido, hoje
mesmo eu tomo porque preciso.”
Carla

‘[...] nunca entupiu, ele ja tirou duas
vezes, ai ela chamou um amigo dela
que é enfermeiro e ele cobrou uma
nota pra vir colocar, cobrou 120,00,
colocou aqui em casa mesmo, nao fez
raio x nem nada [...]" Claudio

Repercussdes Negativas

Percebeu-se que as adversidades da doenca
e os efeitos do tratamento produziram
repercussdes negativas com compro-
metimento da pluridimensionalidade da
pessoa. A percepcdo de invalidez, de
isolamento, da perda da autoestima e da
identidade pode comprometer 0
autocuidado/cuidado.

“[...] tem dias que eu ndo consigo nem
pentear o meu cabelo, pegar uma
caneta, ou um oculos, eu néo tinha
forcas para nada... eu chegava em
casa e tava ficando so deitada e tava
entrando em depressdo, eu néo
conseguia mais sair, tem dias que eu

SALUD & SOCIEDAD | V.11 | 2020

varro a casa e eu limpo, mas dai
amanhé eu néo consigo sair do lugar,
de téo fraca que eu fico, eu baquiei
com isso, porque toda a vida eu andei
muito, eu trabalhei muito, nunca tive
parada [...]” Carla

“Néo tenho vontade de levantar, ndo
fo com muita disposi¢do pra sair pra
rua... tem hora que eu é que fico meio
revoltado... eu acho que eu néo volto
mais a fazer esse tratamento... eu vou
voltar a trabalhar e fazer as minhas
coisas [...]" Nelson

“[..] quando eu tava com aquela
sonda eu nem saia mais porque tinha
vergonha né, de sair com aquele trem
no nariz [...]” Marcos

DISCUSSAO

Em relagho & caracterizagdo socio-
demogréfica, constatou-se o predominio do
sexo masculino, 0 que coaduna com 0S
achados na literatura (Souza et al., 2018).
Esse resultado pode ser pelo fato do homem
se expor mais aos fatores de risco, como
fumo e ingestdo de bebidas alcodlicas, bem
como pode estar relacionado ao fato deles
terem um menor autocuidado, realizando
menos acdes de prevencdo e promogao de
saude (Carneiro et al., 2019).

Esse resultado aponta para um dos
importantes  dificultadores ~ para 0
engajamento ao autocuidado, quer seja pela
aceitacdo do homem & doenga e ao
tratamento como também pelo sentimento de
invalidez e pela perda da identidade
masculina. E traz contribuicdes aos
profissionais de saude para aimplementagéo
de agdes mais efetivas de prevencao e de
detecc¢do precoce de doengas.

A média de idade dos participantes de
58,7 anos contraria ao encontrado na
literatura, uma vez que ha uma maior
frequéncia do cancer em pessoas na terceira
idade. Espera-se que o acometimento da
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doenca se dé durante a senilidade, em
decorréncia de suas rotinas, habitos e
crengas. O fato de serem mais jovens pode
por um lado favorecer o autocuidado pelo
fato de as pessoas mais jovens terem
preservado as habilidades e os processos
mentais. Por outro lado, os efeitos da doenca
e do tratamento podem trazer impactos
negativos para o autocuidado (Souza et al.,
2018).

O contexto socioecondmico caracterizado
por uma renda mensal de cerca de um
salario minimo e meio. os fatores ambientais
relacionados ao fato de residir em municipio
distante do centro de referéncia em
oncologia, provocaram impactos negativos
no autocuidado/cuidado. Este contexto
impde aos participantes a necessidade de
contar com o transporte do sistema publico
de saude que muitas vezes, ndo esta
disponivel para o atendimento das
necessidades do participante em casos de
remogdo e/ou obstrugdo do dispositivo.
Essas dificuldades levaram os participantes
a pagar por um profissional para a resolug¢do
dos problemas ou mesmo por adotar atitudes
que podem incorrer em complicagdes. Silva,
et al. (2018) apontaram em seu estudo o
impacto das dificuldades financeiras no
tratamento adequado de pessoas com
cancer. A escassez de insumos necessarios
fornecidos pelo Sistema Unico de Saude -
SUS, obriga os participantes a adquiri-los
com recursos proprios, e na falta deles,
motivam  condutas  muitas  vezes
inapropriadas, como a reutilizagdo do
dispositivo, a reintrodugao do dispositivo por
pessoas nao capacitadas, o uso de
alimentos inapropriados nos dispositivos.

Os habitos ndo saudaveis identificados
no estudo, como o uso do tabaco e o
consumo do alcool, podem comprometer
ainda mais a saude, uma vez que sao fatores
de risco para o desenvolvimento de canceres
de cabega e pescogo, como encontrado em
um estudo (Primo et al. 2016). As agdes de
educacado em saude desenvolvida por uma
equipe multiprofissional fundamentada no

trabalho multidisciplinar, no vinculo e na
relacdo dialdgica, podem tornar-se mais
efetivas e contextualizadas de forma a
estimular e engajar as pessoas em dire¢do a
habitos de vida saudaveis (Barreto et al.,
2019).

A presenga do cancer de cabega,
pescogo e trato gastrointestinal, como
identificados no estudo, pode levar as
pessoas ao quadro de desnutricdo e
anorexia, devido a disfagia. A TNE se torna
uma alternativa imprescindivel para suprir a
alimentacdo e os requisitos para o alcance
do autocuidado relacionados aos requisitos
universais para a manutengao da estrutura e
do funcionamento do ser humano em
decorréncia do desvio da saude, provocado
pelo cancer e seu tratamento. A TNE foi
também a alternativa encontrada em estudo
sobre o controle da nutricdo enteral em
pacientes em tratamento oncoldgico, com
predomindncia as neoplasias malignas de
cabega € pescogo, € que apresentam
risco/déficit nutricional (Lee et al., 2017).

A TNE é essencial nestes pacientes com
0 intuito de melhorar a qualidade de vida,
manter ou recuperar a perda de massa
magra, melhorar a cicatrizagdo e fornecer
energia, sendo implementada devido a
anorexia, disfagia, aftas, mucosites e
desnutricdo severas, para melhorar 0
tratamento, evitar infeccbes e quadros de
desnutricdo (Souza et al., 2018).

Os resultados deste estudo apontaram
para o predominio da SNE por um tempo
longo de permanéncia, seguido pela
gastrostomia e jejunostomia. O uso por
tempo prolongado da TNE por meio da SNE,
ndo é recomendado, devido aos riscos e
complicagbes, como a broncoaspiracao
(Soriaetal., 2017; Weisshmer & Rech, 2017)
e assim, concorre para diminuir a qualidade
de vida dessas pessoas. Quando a TNE for
recomendada por longos periodos deve-se
optar pela gastrostomia ou pela jejunostomia
(Ehrsson et al., 2015).
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A compreenséo da pessoa quanto ao uso
do dispositivo tem favorecido a sua
adaptacao e a adesdo, e muitas vezes, se da
pela esperanca de retomar a alimentacao via
oral (Cai et al., 2018; Teston et al., 2018
Halliday et al., 2017), o que pode favorecer o
autocuidado/cuidado mediante a adaptacao
no cotidiano, como caracterizado no
depoimento de Carla ‘[...] passava agua,
passava duas seringas, eu passava antes,
pra ver se ndo tava entupido, e passava
depois pra acabar de empurrar 0 remédio

[.].

O processo do autocuidado/cuidado
torna-se intrinseco devido as experiéncias e
a formagdo social, adquiridas no
desenvolvimento, por meio da relagdo com
pessoas mais experientes, e assim, elas
criam estratégias que proporcionam 0
autocuidado (Rueda, 1999; Vitor, et al,
2010).

Percebeu-se que os participantes de
modo geral, aprenderam as orienta¢des dos
profissionais de saude, como relatado nos
rituais para o preparo das medicagdes, para
a maceragao do comprimido, a sua diluicao
e administragéo, o que coloca em evidéncia
a importancia dessas orientagdes como
facilitadoras do cuidado.

O acesso aos insumos e aos servicos do
SUS, as doagdes de ONGs ou de terceiros,
influenciaram  positivamente  para o
engajamento  dos  participantes  ao
autocuidado/cuidado.  Esse  resultado
coaduna com os achados do estudo que
constataram que 0 acesso aos servigos e
insumos facilitaram o tratamento e o cuidado
de pacientes oncoldogicos (Oliveira, et al.,
2018).

Evidenciou-se a relevancia da rede de
apoio configurada pelos profissionais de
saude, pela familia e pelos amigos, como
propulsores no processo de adaptacdo e
engajamento ao autocuidado/cuidado, o que
possibilitou aos participantes um melhor
enfrentamento  do adoecimento e dos
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cuidados com o dispositivo. O apoio social
assume relevancia na medida que oferece
ajuda emocional, financeira, instrumental e
de relacionamento social (King et al., 2006)
para minimizar as cargas decorrentes do
cancer e do tratamento e para incentivar as
pessoas com dispositivo de alimentagdo ao
autocuidado.

A presenca da familia durante o processo
de doenca também exerce um papel
importante para gerar seguranga e amparo.
Esses resultados corroboram com 0s
achados de outros estudos (Primo et al.,
2016; Teston et al., 2018; Tomaszewski, et
al. 2017), tendo em vista que este apoio
permite & pessoa se sentir-se amparada e
com 0s vinculos mais fortalecidos, o que
influencia positivamente no engajamento do
autocuidado/cuidado.

Os profissionais de salde devem
mediante ao conhecimento das
singularidades de cada pessoa, fornecer
informagdes para que, a livre escolha da
pessoa, tenha-se uma melhor adesdo ao
tratamento, aumentando  assim, a
responsabilidade pelo autocuidado/cuidado,
uma vez que estimula a criar estratégias de
enfrentamento, reduzir o estresse e alterar a
percepcao para os momentos de dificuldade
(Oliveira, Stancato et al., 2018; Primo et al.,
2016; Tossin et al., 2016).

Apesar do estigma existente frente ao
adoecimento e a exclusao social, verificou-se
pelos resultados que as pessoas se sentiram
mais acolhidas por suas familias, o que
favoreceu aproximagdes por parte da pessoa
e seus familiares. Compete ao profissional
de saude instigar tal aproximagéo, para que
a pessoa possa ter uma rede de apoio
facilitadora ao processo de reabilitacao.

A autoaceitagdo como verificada em
alguns depoimentos faz parte do processo
de reabilitagdo e adaptacdo ao tratamento,
em que as pessoas passam a se importar
menos com os julgamentos e pensamentos
dos outros, e levam a vida dentro da
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normalidade, sendo tal aspecto essencial
para a sua reabilitagdo. Resultados de
estudo (Cai et al., 2018), concluiu que com 0
passar do tempo ha adaptacao no uso diario
do dispositivo, ndo sendo mais um problema
0 seu aspecto fisico.

A busca pelo transcendente constitui-se
uma for¢a propulsora para o0 processo de
doenca, porque possibilitaram as pessoas
forca para o enfrentamento, para dar
respostas as suas inquietagdes, para
ressignificar o sofrimento, a fim de amenizar
as suas preocupagdes acerca do futuro
mediante a melhor aceitagdo de sua
condigéo (Oliveira, Reis et al., 2018; Teston
etal., 2018; e Tomaszewski et al., 2017).

Alguns fatores intrinsecos ou extrinsecos
corroboraram para dificultar 0
autocuidado/cuidado, como as agdes
inapropriadas, que podem levar as
complicagdes e prolongar o processo de
reabilitacdo. Percebeu-se nos depoimentos a
administragdo de alimentos em SNE por
prescri¢ao leiga, talvez por acreditarem que
esses alimentos sao fortes, o que
proporcionariam as pessoas mais for¢a para
superar as adversidades do adoecimento. As
dietas enterais séo desenvolvidas com o
intuito de sofrerem a absor¢cdo em locais
especificos do trato gastrointestinal (Souza
etal., 2018; Lee et al., 2017).

O conhecimento limitado sobre os
cuidados com o dispositivo, com a
administragdo da dieta e com o preparo € a
administragdo dos medicamentos contribuiu
para que alguns participantes adotassem
atitudes que ocasionaram intercorréncias,
dentre as quais 0 aumento da infusdo da
dieta, a reutilizacdo de dispositivos que
podem favorecer a contaminagao, falhas na
limpeza da sonda antes e apos
administragdo de medicamentos, supressdo
da hidratagéo, dissolu¢ao dos medicamentos
de forma inadequada, recolocagéo da sonda,
obstrugdo da sonda e dobraduras na sonda.

O manuseio inapropriado durante o
preparo da dieta compromete a TNE,
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prolongando o periodo de permanéncia com
o dispositivo, podendo ocasionar infecgoes.
A exteriorizacdo da sonda, considerada um
evento adverso e falhas no gotejamento da
dieta também foram encontrados em outros
estudos (Farias, et al., 2011; Souza et al.,
2018).

Nesse contexto, os profissionais de
saude precisam conhecer as apresentagdes
dos medicamentos em sua forma liquida,
tendo em vista que os relatos apontam que a
grande maioria das medicagdes prescritas
era de farmacos na sua apresentacgéo sélida.
Os resultados de um estudo (Farias et al.,
2011) constataram uma melhora clinica em
pacientes em uso dos dispositivos médicos
de alimentacdo com medicagdes na sua
apresentacdo liquida, j& que alguns
medicamentos podem perder o seu principio
ativo quando alterado a forma e apre-
sentag&o original.

Outra questdo importante € a
necessidade de orientagdo dos profissionais
de saude sobre a associacdo dos
medicamentos, uma vez que pode levar as
interagbes medicamentosas, fazendo com
que 0s mesmos percam a sua efetividade
terapéutica. Os medicamentos devem ser
administrados de forma separada, quando
houver a necessidade de administragdo de
mais um farmaco no mesmo horério (Farias
et al., 2011). E ainda, a trituragéo de alguns
medicamentos  compromete a  sua
farmacocinética e farmacotécnica, modi-
ficando o local de agéo inicial e gerando
aglutinagéo de particulas que podem levar a
obstrugdo do dispositivo, 0 que pode ser
identificado  nos  depoimentos  dos
participantes do presente estudo (Gama et
al.,, 2019; Joos et al., 2016).

Verificou-se no presente estudo o
conhecimento deficiente sobre a hidratacao
antes e ap6és a administragdo de
medicamentos, o0 que corrobora para 0
aparecimento de complicagdes mecéanicas
como a obstrucao do dispositivo e o déficit de
autocuidado/cuidado.  Recomenda-se a
administragéo de 50 ml de agua antes e apds
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a administragdo de medicamentos (Silva, et
al., 2018). As dificuldades de acesso dos
participantes ao servico em determinadas
situaces, pelo fato de algum deles residirem
distante do municipio de origem do centro de
referéncia em oncologia, e pela dependéncia
do servico publico de saude para o0 seu
deslocamento. Essa barreira os levou a
tomar atitudes inadequadas, tais como a
reintrodugdo da sonda. Estudos de Oliveira,
Reis et al. (2018), Oliveira, et al. (2018)
também encontraram as dificuldades de
deslocamento que alguns pacientes em
tratamento oncoldgico apresentavam para
comparecer ao Servico, 0 que gera
desgastes fisicos e psicoldgicos.

A dificuldade de acesso aos insumos, as
medicagbes e as orientagdes sdo fatores
preditivos para dificultar o autocuidado/
cuidado e comprometer a adesdo ao
tratamento. Tais dificuldades podem gerar
consequéncias ndo apenas psicologicas e
financeiras, como também postergar o
processo de reabilitacdo e possivel
desmame do dispositivo (Cai et al., 2018;
Oliveira et al., 2018b).

O processo de educagédo em saude deve
iniciar a partir da entrada da pessoa no
servico de saude, haja vista que no momento
da alta fornecer muitas orientacdes pode nao
ser devidamente apreendido, o que
compromete a continuidade do cuidado no
domicilio (Tossin et al., 2016).

Embora n&o tenha sido mencionado nos
depoimentos  dos  participantes, vale
acrescentar as orientagdes de Silva, et al.
(2018) e Cheever e Hinkle (2015) frente aos
cuidados que devem ser implementados nas
rotinas da pessoa em uso de dispositivo
médico de alimentacao, como a elevagao da
cabeceira durante a administragdo da dieta,
a higiene oral trés vezes ao dia, os cuidados
no local de insercdo do dispositivo que
envolve a inspecdo e a limpeza, além da
avaliagdo do volume residual para verificar
estase. Tal conduta assume sua relevancia,
visto que, a depender da quantidade do
volume residual, € necessario suspender a
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dieta, para evitar a distens&o, a regurgitacdo
e a broncoaspiragao.

O processo do adoecimento e 0 uso do
dispositvo  geram uma  série  de
transformacgdes relacionadas aos aspectos
emocionais, ao estigma, a autoimagem, a
autoestima com importantes repercussdes
na identidade (Cai etal., 2018; Ehrsson et al.,
2015). As pessoas passam por mudangas
nas atividades de vida diaria e nas relacoes
sociais favorecendo o seu isolamento social,
caracterizado pelas falas dos participantes.
Esses resultados sdo similares aos
encontrados nos estudos de Oliveira, et al.
(2018) e Tomaszewski et al. (2017) que
retrataram o quanto as rotinas diarias
sofreram influéncias frente ao processo de
adoecimento, 0 que pode levar a pessoa a
inatividade e a perda de sua funcionalidade
social.

As limitagdes fisicas decorrentes da
doencga exigem modificagdes nas atividades
de vida diaria que podem constituir um fator
desencadeador para a depressdo, como
relatado por Carla “...] eu ndo tinha forgas
para nada.. eu chegava em casa e tava
ficando sO deitada e tava entrando em
depresséo, eu ndo conseguia mais sair [...]".
Resultados similares foram encontrados em
estudo de Tomaszewski et al. (2017), que
constataram a presenga da impoténcia da
pessoa mediante 0 adoecimento.

As agdes devem ser desenvolvidas para
melhorar ndo apenas a dimensdo fisica
como também as demais dimensdes que
compdem a integralidade da pessoa
adoecida assim como da sua familia, para
que haja uma melhor adaptacdo ao
tratamento, fazendo com que o dispositivo
ndo seja considerado como um dificultador
para as atividades diaria. Para tanto, a
pessoa precisa de uma rede de apoio, sejam
esses familiares, amigos elou os
profissionais, que possam auxiliar a pessoa
no processo de doenca e de reabilitagéo.

As representagdes simbolicas negativas
que permeiam o imaginario da pessoa com
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cancer prejudicam a sua capacidade de lidar,
de forma menos sofrida, com a doenga e as
suas consequéncias, e pode dificultar seu
enfrentamento mais positivo da situacao
(Schulz et al., 2010). Esses sentimentos
negativos afetam também toda a familia,
num ambito fisico, psiquico e social. Esses
sentimentos denotam a estigmatiza¢do das
pessoas em uso de sonda enteral, atrelado a
sentimentos de tristeza e impoténcia. Assim,
as pessoas tendem a sentir inUteis, o que
favorece ainda mais o isolamento social e 0
afastamento de suas atividades anteriores a
doengca Teston et al. (2018). Tais
sentimentos podem levar a pessoa a uma
morte social e ao fracasso no tratamento
(Primo et al., 2016; e Tomaszewski et al.,
2016).

Para minimizar esses sentimentos e
favorecer o processo de adaptacdo e
reabilitacdo, torna-se  fundamental o
processo de comunicagao sobre 0 processo
de tratamento, suas possiveis
consequéncias e prognosticos, evitando-se a
idealizacdo da pessoa frente ao seu estado
de doenga. Cabe aos profissionais um
comprometimento ético e humanizado com a
pessoa adoecida, o que favorece sua
participacao no processo de
autocuidado/cuidado.

Assim, o enfermeiro € o profissional com
competéncias  para  identificar  as
incapacidades que possam dificultar a
implementagdo do autocuidado/cuidado.
Nessa légica, esse profissional, assim como
toda a equipe de saude, deve buscar pelo
conhecimento nas melhores evidéncias
cientificas para estabelecer a comunicagdo
terapéutica eficaz de modo a levantar as
dificuldades das pessoas para que 0 manejo
com o dispositivo seja realizado de forma
mais assertiva possivel, para a continuidade
do cuidado, evitando assim, as suas
intercorréncias (Dengo et al., 2016).

Conclusodes

Os dados permitem concluir que a neoplasia
maligna, um desvio de saude e seu
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tratamento afetam o requisito universal para
0 autocuidado, a alimenta¢do. Para suprir
essa necessidade, as pessoas sao
submetidas ao uso de dispositivos enterais,
gastricos ou no jejuno e precisam aprender a
lidar com eles para a efetivagdo do
autocuidado/cuidado.

Os facilitadores do autocuidado/cuidado
referem-se ao aprendizado que eles
decodificaram  das  orientagbes  dos
profissionais de saude, ao acesso aos
insumos e medicagdes, ao apoio da familia,
dos amigos, das ONGs e dos profissionais de
saude e da fé que potencializa a sua
espiritualidade.

Por outro lado, os dificultadores que
contribuiram  para o  déficit de
autocuidado/cuidado  foram 0 manejo
inadequado, muitas vezes pela falta de
orientagdes compreensiveis, a dificuldade de
acesso  aos  insumos/medicacbes e
orientagdes, o contexto econdmico, 0s
fatores ambientais e as repercussdes
negativas da doenga e do dispositivo que
comprometeram nao apenas a autoimagem,
mas as relagdes sociais e a sua identidade.

O processo de educagdo em saude com
vistas ao engajamento da pessoa com
dispositivo de alimentagdo ao cuidado e
autocuidado € complexo, uma vez que exige
dos profissionais de salde adequada
comunicagdo, experiéncia, conhecimento
fundamentado nas melhores evidéncias,
competéncia e conhecimento do contexto
sociocultural da pessoa sob o0s seus
cuidados. A esses  profissionais,
principalmente ao enfermeiro, competem
planejar e implementar a¢des de educagéo
em saude, numa perspectiva da
integralidade, da clinica ampliada e da
relacdo dialégica para a partlha de
orientagdes.

A relevancia desse estudo contribui para
fomentar reflexdes quanto ao cuidado
ofertado pela enfermagem, qualificando-a
para  um melhor atendimento e
reconhecimento das necessidades dessas
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pessoas, afim de que o processo de
transicdo  hospital-domicilio possa  ser
realizado como um continum de cuidado, o
que contribui para uma melhor convivéncia
com o dispositivo e para reorientar a sua
praxis. E ainda, para reconhecer que cada
pessoa tem um modo especial de
aprendizagem e todos tem o potencial para o
autocuidado/cuidado. E preciso considerar o
contexto de vida e as singularidades das
pessoas no processo de educagdo em
salde, o que aponta como importante
contribuigdo desse estudo.

Dentre as limitagbes do presente estudo
destaca-se o numero de participantes, tendo
em vista a desatualizagdo do cadastro.
Torna-se importante o desenvolvimento de
outros estudos, que possam envolver um
numero maior de participantes e suas
diferentes vivéncias com os dispositivos de
alimentagao.
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RESUMO

INTRODUGRO: O céincer e seu tratamento podem afetar a capacidade de alimentagdo, necessitando da terapia nutricional enteral, a qual
demanda um autocvidado e cuidado apropriados. OBJETIVO: conhecer o autocuidado/cuidado de pessoas com cdncer em uso de
dispositivos médicos de alimentago num municipio do Estado de Minas Gerais. METODO: investigagdo qualitativa obtida por meio de
enfrevistas gravadas, utilizando um instrumento semiestruturado, com pessoas atendidas num centro de referéncia em oncologia.
RESULTADOS: construiu o tema central requisitos de autocuidado/cuidado universal por desvio de sadde: forcas propulsoras e restritivas
e como subtemas facilitadores para o engajamento ao autocvidado/cuidudo e dificultadores para o engajamento ao
autocvidado/cuidado. DISCUSSAO: Os resultados contribuem para a préxis dos profissionais de sadde, principalmente do enfermeiro
para repensar a relevdncia das orientagdes no processo de transi¢do hospital-domicilio e para reconhecer que cada pessoa tem um
modo especial de aprendizagem e todos t€m o potencial para o cuidado/autocuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Autocuidado, Nutrigdo enteral, Oncologia, Enfermagem.

RESUMEN

ANTECEDENTES: El cancer y su tratamiento pueden afectar la capacidad de la alimentacidn, necesitando de terapia nutricional entérica,
que exigen, autocvidado y cuidado apropiados a cada caso. OBJETIVO: conocer el autocuidado/cuidado de personas con cdncer en uso
de dispositivos de alimentacion médica en un municipio del estado de Minas Gerais. METODO: investigacién cualitativa a través de
enfrevistas grabadas, usando un instrumento semiestructurado, con personas atendidas en un centro de referencia en oncologia.
RESULTADOS: los requisitos alli construyeron el sujeto central del autocuidado/cuidado universal para el desvio de la salud: fuerzas
propulsoras y restrictivas y como subtemas de facilitacion para el compromiso de autocvidado/cvidado y dificultadores para el
compromiso de autocuidado/cuidado. Consideraciones finales: los resultados contribuyen a la praxis de los profesionales de salud,
principalmente de la enfermeria observando atentamente la importancia de las orientaciones al paciente en el proceso de transicion
hospital-domicilio y reconocer que cada persona tiene su forma de aprendizaje diferenciada y que, todos tienen los pacientes tienen el
potencial para el autocuidado/cuidado.

PALABRAS CLAVE: Autocuidado, Nutricion enteral, Oncologia médica, Enfermeria.
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