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RESUMO

Em um cenéario onde a ingestdo alimentar via oral é ausente, como na Nutricdo Enteral
Exclusiva (NEE), os pacientes e seus familiares, que acompanham o periodo de hospitalizacéo,
experienciam as repercussdes desses eventos, as quais 0s obrigam a realizarem movimentos
importantes para conviverem com esta nova condicdo. A presente dissertacdo é composta por
dois estudos empiricos, qualitativos e de corte transversal. O estudo 1 teve como objetivo
compreender as percepgdes de pacientes sobre a vivéncia em NEE. O Estudo 2 teve como
objetivo conhecer as percepgdes de familiares acompanhantes acerca da vivéncia em NEE. O
tamanho amostral foi definido pelo critério de saturagdo, resultando em nove participantes em
cada estudo. Os instrumentos utilizados foram o roteiro de entrevista semiestruturada e o diério
de campo do pesquisador. A analise e organizacdo dos dados foi realizada por meio da Anélise
Tematica de Braun e Clarke e do referencial teérico da Teoria das Representagcdes Sociais,
juntamente a literatura cientifica sobre o tema. Para os pacientes, os resultados evidenciam
relatos de prejuizos fisicos com o uso da sonda nasoenteral. A presenca da sensacdo de fome
fisica ndo foi mencionada pelos pacientes; todavia ha o desejo pela comida, o que se equipara
a experiéncia da fome. As principais dificuldades vivenciadas pelos pacientes envolvem e a
comunicacgdo deficitaria por parte da equipe de saude e a reducdo da autonomia. Para 0s
familiares, identificou-se repercussbes como: afastamento social, suspensdo das proprias
prioridades e restricdes alimentares em conjunto com o paciente. Como expectativas para as
condicdes dos pacientes, o tempo cumprindo o papel de cuidador e 0 medo da morte do paciente
foram evidentes. Ambos os estudos contribuem para a compreensdo da vivéncia e relagcdo da
dupla paciente-familiar, além dos cuidados em saude oferecidos aos sujeitos.

Palavras-chave: Nutricdo Enteral. Pacientes Internados. RelacGes Familiares. Psicologia
Social.



ABSTRACT

In a scenario where oral food intake is absent, as in Exclusive Enteral Nutrition (EEN), the
patients and their families, who accompany the hospitalization period, experience the
repercussions of these events, which forces them to perform important internal live with this
new condition. The present dissertation is composed of two empirical studies, qualitative and
cross-sectional. Study 1 aimed to understand the perceptions of patients about the experience
of SEN. Study 2 had as objective to know the perceptions of accompanying relatives about the
experience in SEN. The sample size was defined by the saturation criterion, resulting in nine
participants in each study. The instruments used were the semi-structured interview script and
the researcher's field diary. The analysis and organization of the data was performed through
the Thematic Analysis of Braun and Clarke and the theoretical reference of Theory of Social
Representations, together with the scientific literature on the subject. For the patients, the results
evidenced reports of physical damage with the use of the nasoenteral catheter. The presence of
the sensation of physical hunger was not mentioned by the patients; yet there is a desire for
food, which equates with the experience of hunger. The main difficulties experienced by the
patients involve and poor communication by the health team and the reduction of autonomy.
For the relatives, it was identified repercussions such as: social withdrawal, suspension of one's
own priorities and food restrictions together with the patient. As expectations for the patients’
conditions, the time fulfilling the role of caregiver and the fear of the patient death, were
evident. The studies contribute to the understanding of the experience and relationship of the
double patient-family, in addition to the health care offered to the subjects.

Key words: Enteral Nutrition. Inpatients. Family relationships. Social Psychology.
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APRESENTACAO DA DISSERTACAO

A presente dissertacdo nasceu do interesse proveniente da experiéncia de um estagio em
psicologia hospitalar no HC-UFTM. Durante esta trajetdria pude ter contato com pacientes que
recebiam alimentacdo de formas diferentes e alguns deles, por vezes, estiveram restritos da
alimentac&o via oral, como o caso da Nutricdo Enteral Exclusiva (NEE), sendo frequentemente
utilizada neste ambiente para suprir de diversas necessidades nutricionais quando ha a
impossibilidade da alimentacéo via oral por parte do paciente. Os relatos desses pacientes muito
me interessavam, estimulando minha busca por compreender como entendiam aquela
experiéncia, bem como esta experiéncia repercutia em suas vidas. Assim, os efeitos destas
questdes foram sintetizados no projeto de pesquisa no Programa de POs-Graduacdo em
Psicologia da UFTM (PPGP-UFTM), que visou investigar as percepcfes e vivéncias que
permeiam a restricdo da alimentacao pela via oral e esta nova experiéncia em NEE, tanto para
0 sujeito que a vivencia quanto para o familiar que o acompanha.

Com o crescimento das taxas de internagdes por doencas crénicas, acidentes e populagéo
idosa, que comporta quadros demenciais como o Alzheimer no pais, aumentaram o namero de
pacientes que apresentam necessidades fisiologicas alimentares especificas, sendo mantidos,
em muitos casos, pela nutricdo enteral exclusiva (NEE) (Sousa & Will, 2017). A nutricao
enteral é indicada quando ha algum impedimento relacionado ao ato de alimentar-se, em sua
forma natural e tradicional (Sandoval & Chaud, 2016; ABRAN, 2008; Telles, Boton, Mariano
& Paula, 2015).

Nos casos de pacientes internados, a possibilidade terapéutica proporcionada pela NEE
para manutencao ou recuperacdo do estado nutricional contribui para a melhoria do quadro
clinico, prevenindo a desnutricdo hospitalar, melhorando a qualidade de vida, reduzindo o

tempo de internacdo e a mortalidade (ABRAN, 2008). Todavia, é importante ressaltar que o
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comer é um ato que tem um importante papel social, simbélico, cultural, emocional e histérico
na vida das pessoas, pois esta atrelado ao objeto “comida” ¢ a uma concepgao de corpo social,
organizando as relagfes sociais por meio do alimento, que ndo apenas nutre mas permite que o
sujeito se identifique como parte do sistema (Freitas, Minayo & Fontes, 2011). Nesse sentido,
é importante conhecer as vivéncias dos pacientes que, por estarem impedidos de comer pela via
oral, necessitam da NEE para serem alimentados. Tal conhecimento pode auxiliar na
implementacdo de posturas mais adequadas no cuidado em saude, especialmente no que diz
respeito a uma escuta empatica e afetuosa das necessidades e percepcdes desses pacientes,
para que oS mesmos possam participar de forma mais ativa das decisdes referentes ao seu
cuidado. Dar visibilidade ao que ocorre com pessoas nesta situacdo tem a pretensdo de ampliar
a compreensdo dos aspectos envolvidos e de refletir sobre indicativos que possam orientar agdes
em saude voltadas para suas necessidades.

A partir dessas consideracdes, 0 presente estudo tem como objetivo compreender as
percepcOes de pacientes, bem como de seus familiares acompanhantes, sobre a vivéncia da
NEE. Para atender a exigéncia do Programa de Pos-graduacdo em Psicologia da Universidade
Federal do Triangulo Mineiro, os resultados dessa pesquisa serdo apresentados em dois estudos.
O Estudo 1 buscou investigar as percepcbes dos pacientes sobre a vivéncia da NEE. Neste
estudo foram coletados dados sobre o historico de vida do paciente, a descri¢do da alimentacao
antes da vinda ao hospital, como o paciente compreende o tipo de alimentacao recebida e a
restricdo alimentar, além de suas principais dificuldades e suas acfes em relacdo a esta
condicdo. No Estudo 2, investigou-se as percepcbes de familiares em relacdo a vivéncia dos
pacientes em NEE. Este estudo abordou questdes sobre histdrico de vida familiar e propria;
entendimento sobre o diagnostico do paciente; como o sujeito vé a alimentacdo que seu familiar
recebe e suas dificuldades em relacéo a isto. Ambos os estudos sdo empiricos, qualitativos e de

corte transversal.
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Como parte da elaboracdo dessa dissertacdo, foi realizada uma revisao que englobasse
nutricdo enteral exclusiva e percepcdo de pacientes e familiares sobre essa vivéncia. Essa
revisdo forneceu importantes dados que alicercaram os estudos. Apos a apresentacao dos dois
estudos foi incluida uma sesséo de fechamento do trabalho, com considerac@es finais sobre o

objetivo geral dessa pesquisa.
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ESTUDO 1

Representacdes sociais do “niao-comer” vivenciado por pacientes em nutrigcdo enteral
exclusiva
Social representations of “non-eating” experienced by patients on exclusive enteral

nutrition

Em um cenério onde o alimento é ausente, como no caso da Nutrigdo Enteral Exclusiva (NEE),
a alimentacdo se torna uma vivéncia carregada por diferentes significados no processo de
hospitalizacdo, uma vez que a alimentag&do abarca inimeras significagdes e simbolismos na vida
das pessoas, além da dimensdo nutricional. Nesse sentido, pode-se inferir que a impossibilidade
de se alimentar por via oral, que gera a necessidade de realizar a alimentacdo e por vias
artificiais, como as sondas enterais, seja uma experiéncia peculiar e desafiadora. Neste contexto,
0 presente estudo teve como objetivo compreender as representagdes sociais da experiéncia do
“ndo-comer” vivenciada por pacientes em nutricdo enteral exclusiva. Trata-se de um estudo
qualitativo, exploratério, descritivo e transversal. Participaram do estudo nove pacientes
hospitalizados em uso de nutricdo por via enteral exclusiva (NEE) ha pelo menos sete dias e
aptos a responderem as perguntas. O tamanho amostral foi definido pelo critério saturacéo dos
dados obtidos. A selecdo dos participantes selecionados se deu a partir da busca ativa nos leitos
de um Hospital Universitario do interior de Minas Gerais. Os instrumentos utilizados foram (a)
Roteiro de entrevista semiestruturada e (b) Diario de campo do pesquisador. A analise de
dados foi baseada na analise temética das autoras Braun e Clark fundamentacdo teorica foi
amparada na Teoria das Representacfes Sociais (TRS). Principais resultados e Consideracdes
Finais: A partir da analise dos dados, foram identificadas quatro categorias tematicas: (1) O
corpo submetido a NEE; (2) O local da fome e do desejo no corpo; (3) O preco a ser pago pela
cura e (4) A comunicacdo com a equipe. Os resultados indicam uma vivéncia amplamente
associada a experimentacdo fisica, ou seja, ao corpo do sujeito submetido a condicéo
reconhecida pelos pacientes como aversiva, com tendéncia a melhor adaptacdo a NEE com o
maior tempo de uso da sonda. A presenca da fome fisica € trazida pelos participantes deste
estudo como inexistente na experiéncia em NEE, ao mesmo tempo em que a presenca da
“vontade” ou “desejo” pela comida, ou seja, saborear e experienciar o alimento foi referida por
todos, se equiparando a experiéncia da fome. Apesar do carater aversivo da vivéncia em NEE
para estes pacientes, o sentido que constroem submetidos a experiéncia se da pelo sacrificio
para obtencao da cura ou melhora do quadro de saude. Ja as principais dificuldades vivenciadas
pelos pacientes envolvem a auséncia de comunicacgédo por parte da equipe de salde e a reducao
da autonomia, tanto em relacdo a mobilidade, que é dificultada com a sonda, quanto no poder
de participacdo e decisdo no tratamento. Estes resultados trazem a baila a importancia de se
compreender como 0S sujeitos vivenciam e percebem a experiéncia do ‘“ndo-comer”,
especialmente para que possam ser repensadas as intervencdes das equipes de salde e 0s
protocolos de acdo em casos de necessidade da nutri¢do enteral, com vistas a favorecer tanto a
compreensdo, por parte do paciente, sobre sua condicdo, quanto garantir seu espacgo
participativo no processo de tratamento. Além disto, a atencdo a estratégias que favorecam a
mobilidade e conforto do paciente também sdo necessarias neste contexto de cuidado, o que
requer pensar em intervengdes de forma multidisciplinar, considerando posturas mais
humanizadas, que repercutem de forma positiva na resposta aos tratamentos e cuidados em
salde. Espera-se que este estudo contribua com a ampliacdo do conhecimento cientifico a
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respeito da vivéncia de pacientes em NEE , especialmente no que tange aos diferentes tipos de
fome vividos por estes sujeitos.
Palavras-chave: Nutrigdo Enteral; Pacientes Internados; Psicologia Social.

Abstract

In a scenario where food is absent, as in the case of Exclusive Enteral Nutrition (SEN), food
becomes an experience loaded with different meanings in the hospitalization process, since food
encompasses many meanings and symbols in people's lives, in addition to the nutritional
dimension. In this sense, it can be inferred that the impossibility of feeding orally, which
generates the need to perform feeding and through artificial routes, such as the enteral probes,
is a peculiar and challenging experience. In this context, this study aimed to understand the
social representations of the "non-eating™ experience experienced by patients in exclusive
enteral nutrition. This is a qualitative, exploratory, descriptive and cross-sectional study. Nine
hospitalized patients who had been using exclusive enteral nutrition (SEN) for at least seven
days and were able to answer the questions participated in the study. The sample size was
defined by the criterion of data saturation. The selection of the selected participants was based
on the active search in the beds of a University Hospital in the interior of Minas Gerais. The
instruments used were (a) Semi-structured interview script and (b) Researcher's field diary. The
data analysis was based on the thematic analysis of the authors Braun and Clark theoretical
foundation was supported by the Theory of Social Representations (TRS). Main results and
final considerations: From the data analysis, four thematic categories were identified: (1) The
body submitted to SEN; (2) The place of hunger and desire in the body; (3) The price to be paid
for the cure and (4) Communication with the team. The results indicate an experience widely
associated with physical experimentation, i.e., with the body of the subject submitted to the
condition recognized by the patients as aversive, with a tendency to better adapt to SEN with
the longer time of use of the probe. The presence of physical hunger is brought by the
participants of this study as non-existent in the experience in SEN, at the same time that the
presence of the "will" or "desire™ for food, that is, taste and experience food was reported by
all, equating to the experience of hunger. Despite the aversive nature of the experience in SEN
for these patients, the meaning that they build submitted to the experience is given by the
sacrifice to obtain the cure or improvement of the health condition. The main difficulties
experienced by patients involve the lack of communication by the health team and the reduction
of autonomy, both in relation to mobility, which is difficult with the tube, and in the power of
participation and decision in treatment. These results bring to the fore the importance of
understanding how subjects experience and perceive the experience of "non-eating", especially
so that the interventions of health teams and the protocols of action in cases of enteral nutrition
need can be rethought, with a view to favoring both the understanding by the patient about his
condition and ensuring his participatory space in the treatment process. In addition, attention
to strategies that favor patient mobility and comfort are also necessary in this context of care,
which requires thinking about multidisciplinary interventions, considering more humanized
postures, which have a positive impact on the response to treatments and health care. It is
expected that this study will contribute to the expansion of scientific knowledge regarding the
experience of patients in SEN, especially with regard to the different types of hunger
experienced by these subjects.

Keywords: Enteral Nutrition; Inpatients; Social Psychology.
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ESTUDO 2

Percepcoes de familiares acerca da Nutri¢cdo Enteral Exclusiva de um ente querido
adoecido

Family perceptions about Exclusive Enteral Nutrition of a diseased loved one

A alimentacéo é condicdo essencial & vida humana, mas, em determinadas situacdes, se torna
restrita para muitos individuos. Em momentos adversos, como na hospitalizacéo, a alimentacdo
passa por modificacdes, como alteracbes de horario, local e forma de partilha da comida
distanciando-se dos habitos sociais presentes na cultura alimentar dos sujeitos; ou mesmo pode
tornar-se restrita, em casos de impossibilidade da alimentacdo pela via oral. Diante dessas
questdes, a Nutricdo Enteral (NE) tem ganhado cada vez mais espaco e reconhecimento tanto
para a recuperacgdo do estado nutricional quanto para a sua manutengéo, nas condi¢des em que
a alimentacdo pela via tradicional torna-se inviavel. A experiéncia de NE obriga os pacientes a
descontruirem e reconstruirem novas representagdes sobre comida e o corpo, de acordo com as
suas vivéncias, que podem ser percebidas como ndo desejadas e impostas, trazendo consigo
uma carga de representacao afetiva de desvinculacdo social, tornando-se um fator de estresse
para 0s pacientes e suas familias. A familia acompanha as transformagdes no contexto
biopsicossocial dos individuos nessas condicdes, e possui uma histéria compartilhada, servindo
de apoio social para o sujeito em NEE. Apoio social pode ser caracterizado como a ajuda
material, emocional ou fonte de fornecimento de informacBes que 0 paciente necessita para
enfrentar situacdes que envolvem tensdo emocional ou alto nivel de estresse, sendo oferecida
por uma rede social de apoio que o individuo possui. Além disso, a presenca do apoio social
estabelece relacdo com a manutencdo da saude e bem-estar do individuo. Neste contexto, o
presente estudo teve como objetivo compreender as percepgdes de familiares acompanhantes
acerca da vivéncia dos pacientes em nutricdo enteral exclusiva (NEE), assim como entender as
representacdes sociais do familiar quanto a alimentacao enteral exclusiva. O estudo tem carater
qualitativo, descritivo e exploratorio. A selecdo dos participantes foi realizada por meio da
sondagem dos pacientes que estavam em NEE em um Hospital Universitario do interior de
Minas Gerais para depois averiguar os familiares que acompanhavam frequentemente a
vivéncia em NEE. A amostra foi definida pelo critério de saturacdo de dados, o que requer
analise concomitante a coleta de dados. Foram excluidos do estudo familiares que
demonstravam acompanhamento esporadico (ndo-diario) da hospitalizacdo e aqueles que nédo
estavam realizando esse acompanhamento por, no minimo, sete dias. Os instrumentos utilizados
foram: (a) roteiro de entrevista semiestruturada e (b) diario de campo do pesquisador. Os
dados foram analisados por meio da Analise Tematica de Braun e Clarke e a discusséo do estudo
foi fundamentada pela Teoria das Representacfes Sociais (TRS). Foram identificadas trés
categorias centrais: (1) NEE: manutencdo a vida e insuficiéncia; (2) Repercussdes sob a
vivéncia familiar; (3) Temor pela morte do paciente e desejo da retomada da alimentacdo via
oral. A situacdo de restricdo alimentar via oral, inerente a NEE, é uma experiéncia peculiar
tanto para os pacientes, quantos para seus familiares acompanhantes. Para os familiares, as
representacOes centrais que envolvem a NEE permeiam o abastecimento do corpo, reconhecidas
por meio da concepgdo sobre comida e pelas modificagdes que ocorreram no corpo dos
pacientes, principalmente relacionadas ao peso, mas também quanto a disposicao, qualificando
0 valor da NEE conforme as alteracbes que o corpo do paciente apresenta. Ademais, as
representacfes sociais a respeito dessa terapia sdo vivenciadas de forma dubia: manutencéao a
vida e insuficiéncia. As repercussdes identificadas versam sobre: afastamento social, suspensao
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das proprias prioridades, restricbes alimentares em conjunto com o paciente e didlogo como
estratégia de compartilhamento da vivéncia. As expectativas envolveram a melhora das
condi¢des gerais de satde dos pacientes, e os temores das familiares estdo ligados ao tempo
cumprindo o papel de acompanhante desta experiéncia, além da a morte do paciente enquanto
uma possibilidade. A partir dos resultados desse estudo, conclui-se que, apesar das percepcoes
adversas inerentes a vivéncia em NEE, também existem percepc¢des favoraveis que vdo ao
encontro do que o corpo do paciente sinaliza, assim como o reconhecimento por parte das
familiares do papel e importancia para nutri¢cdo do corpo e principalmente ao quadro geral de
salde do paciente. Diante da pequena amostra de estudos envolvendo os aspectos subjetivos e
representacionais sobre a NEE, o presente estudo se faz essencial por comportar a expansao
sobre os conhecimentos a respeito desta vivéncia para o familiar que acompanha o paciente, de
forma a munir e instrumentalizar todos os agentes e profissionais inerentes as equipes de satde
e assim possam aprimorar suas estratégias de intervencao e incentivar novas tecnologias em
cuidados de salde que sejam menos prejudiciais aos pacientes e contem com a importancia do
papel dos familiares durante o processo de tratamento, garantindo praticas consonantes aos
ideais de cuidados humanizados em salde.

Palavras chave: Nutricdo Enteral Exclusiva; Rela¢fes Familiares; Psicologia Social.

Abstract

Food is an essential condition for human life, but in certain situations it is restricted to many
individuals. In adverse moments, such as in hospitalisation, food undergoes modifications, such
as changes in time, place and way of sharing food, distancing it from the social habits present
in the subjects' food culture; or even it may become restricted in cases of impossibility of oral
feeding. Faced with these issues, Enteral Nutrition (NE) has gained more and more space and
recognition both for the recovery of nutritional status and for its maintenance, in the conditions
in which traditional feeding becomes unfeasible. The experience of NE forces patients to
deconstruct and reconstruct new representations of food and the body, according to their
experiences, which can be perceived as unwanted and imposed, bringing with it a load of
affective representation of social disengagement, becoming a stress factor for patients and their
families. The family follows the transformations in the biopsychosocial context of individuals
in these conditions, and has a shared history, serving as social support for the subject in SEN.
Social support can be characterized as the material, emotional or source of information that the
patient needs to face situations that involve emotional tension or high stress level, being offered
by a social support network that the individual has. In addition, the presence of social support
establishes a relationship with the maintenance of the individual's health and well-being. In this
context, this study aimed to understand the perceptions of accompanying family members about
the patients' experience in exclusive enteral nutrition (SEN), as well as understand the social
representations of the family member regarding exclusive enteral nutrition. The study is
qualitative, descriptive and exploratory. The selection of participants was carried out by means
of a survey of patients who were in SEN in a University Hospital in the interior of Minas Gerais
to later find out the family members who frequently followed the experience in SEN. The
sample was defined by the criterion of data saturation, which requires analysis concomitant
with data collection. Family members who showed sporadic (non-daily) follow-up of
hospitalization and those who were not performing this follow-up for at least seven days were
excluded from the study. The instruments used were: (a) semi-structured interview script and
(b) field diary of the researcher. The data were analyzed through the Braun and Clarke Thematic
Analysis and the discussion of the study was based on the Theory of Social Representations
(TRS). Three central categories were identified: (1) SEN: maintenance to life and insufficiency;
(2) Repercussions under the family experience; (3) Fear for the patient's death and desire to
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resume oral feeding. The situation of oral feeding restriction, inherent to SEN, is a peculiar
experience for both patients and their family members. For family members, the central
representations involving SEN permeate the body supply, recognized through the conception
of food and by the changes that occurred in the body of patients, mainly related to weight, but
also as to disposition, qualifying the value of SEN according to the changes that the patient's
body presents. In addition, the social representations regarding this therapy are experienced in
a dubious way: maintenance to life and insufficiency. The repercussions identified are: social
withdrawal, suspension of one's own priorities, food restrictions together with the patient and
dialogue as a strategy for sharing the experience. The expectations involved the improvement
of the general health conditions of the patients, and the fears of the family members are linked
to time fulfilling the role of accompanist of this experience, in addition to the death of the patient
as a possibility. From the results of this study, it is concluded that, despite the adverse
perceptions inherent to the experience in SEN, there are also favorable perceptions that meet
what the patient's body signals, as well as the recognition by family members of the role and
importance for body nutrition and especially the general health picture of the patient. Given the
small sample of studies involving subjective and representative aspects about SEN, this study
is essential because it includes the expansion of knowledge about this experience for the family
member who accompanies the patient, in order to equip and instrumentalize all agents and
professionals inherent to health teams and thus can improve their intervention strategies and
encourage new technologies in health care that are less harmful to patients and have the
importance of the role of family members during the treatment process, ensuring practices in
line with the ideals of humanized care in health.

Keywords: Exclusive Enteral Nutrition; Family relationships; Social Psychology.
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CONSIDERACOES FINAIS DA DISSERTACAO

A situacdo de restricdo alimentar via oral inerente NEE ndo se constitui em uma
experiéncia facil, tanto para os pacientes quantos seus familiares que os acompanham. Diante
do corpo ainda escasso de estudos envolvendo os aspectos subjetivos e representacionais da
NEE, o presente estudo torna-se importante por ampliar a compreensdo acerca das
representacdes sociais da experiéncia vivenciada pela dupla familiar-paciente em uso de NEE.
Tal conhecimento pode auxiliar na melhor instrumentalizacdo do cuidado a essa dupla, com
aprimoramento de estratégias de intervengdo, que contem com a participacdo ativa tanto do
paciente quanto de seus familiares durante o processo de tratamento, e incentivo a novas
tecnologias de cuidados em saude que sejam menos prejudiciais aos pacientes, garantindo
praticas consonantes com os ideais de cuidados humanizados em salde.

Assim, os achados deste estudo apontam para a vivéncia dos pacientes ligadas a
percepcao do corpo submetido a NEE e Suas percepcdes de fome e saciedade, assim como 0s
desejos que surgem a partir desta vivéncia, enquanto para as familiares, a percepcéo sobre a
NEE é marcada principalmente pelos sinais e respostas que o corpo do paciente apresenta,
especialmente no que tange ao peso e a disposicdo, caracterizando esta terapia nutricional como
negativa ou positiva conforme as alteracGes que o corpo do paciente apresenta, e as
representacdes sociais a respeito desta terapia sdo construidas de forma dubia: manutencao a
vida e insuficiéncia.

A dupla paciente-familiar expde grande expectativa de melhora das condi¢cbes de
saude do paciente e também retomada aos padrGes anteriores de vida de ambos, tanto
alimentares quanto sociais, que sdo evidenciadas no “preco a ser pago pela cura” carregado
pelos pacientes, que contribui para a ressignificacdo da experiéncia enquanto algo passageiro e

que sera necessario até que a sua salde seja reestabelecida.
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Destacamos aqui que a evidente percepgéo, tanto por parte dos pacientes quanto de
seus familiares, da necessidade da NEE frente as condic¢des atuais dos pacientes, muito embora
estejam longe de ser ideais, o0 que denota a consciéncia da dupla sobre uma dimenséo do cuidado
que vai além do suporte alimentar da NEE e sim como o cuidado direcionado as necessidades
do paciente, como estratégias para favorecer a mobilidade e apoio para enfrentar as limitacdes
alimentares durante o periodo de hospitalizacdo. Assim, podemos concluir que apesar das
condi¢des adversas e prejuizos inerentes a vivéncia em NEE, os individuos reconhecem o papel
e a importancia da NEE, essencial para nutricdo do corpo e manutencdo da satde. No entanto,
também sdo ltcidos a respeito da potencialidade desta terapia estar aquém do que poderia se as
condicdes e cuidados fossem melhores sistematizados, com um olhar para os pacientes como
seres globais e que sofrem ndo s6 pelos acometimentos fisicos da doenca, mas também por
negligéncias e minimalismos na atuacao e cuidado que as equipes oferecem.

Espera-se que a partir deste estudo exista a aproximacao dos profissionais da saude e
a populacdo, principalmente aqueles que passam pela experiéncia, maior compreensao da
vivéncia do “ndo-comer” tanto para o paciente quanto para seu familiar acompanhante, além
disto, os resultados do estudo também podem ser substanciais a nivel de analise de comparacao

quanto a percepcao de fome e saciedade de individuos saudaveis e aqueles submetidos a NEE.
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Apéndice A

TERMO DE ESCLARECIMENTO
TITULO DO PROJETO: “Vivéncias em nutrigio enteral exclusiva: percepcdes de pacientes e

familiares”.

JUSTIFICATIVA E OS OBJETIVOS DA PESQUISA:

Este estudo tem como objetivo compreender as vivéncias dos pacientes que estdo

recebendo alimentagéo enteral exclusiva, assim como de seus familiares acompanhantes no
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, ou seja, pacientes que se
alimentam por sondas e ndo por via oral devido sua condi¢éo clinica. Sua participa¢cdo, com 0
relato de suas vivéncias, ira contribuir tanto para o campo cientifico, quanto o social, para

ampliar o olhar sobre a varias formas de alimentagéo e a relacdo com a comida.

PROCEDIMENTOS QUE SERAO REALIZADOS E RISCOS:

Quando vocé aceitar a participar deste estudo, serd realizada uma entrevista

semiestruturada, seguindo um roteiro previamente elaborado pela pesquisadora com perguntas
que buscam a forma livre de respostas, com duracdo media de uma hora e meia, a qual serd
gravada em gravador e transcrita posteriormente na integra. O conteudo das entrevistas sera
analisado baseado na literatura da area de sadde. E importante informar que o contetido sera
mantido em pleno sigilo pela pesquisadora, sem a revelacdo do nome ou de qualquer outra

informacao que possa te identificar.

BENEFICIOS DIRETOS PARA O PARTICIPANTE:

Essa pesquisa ndo possui beneficios diretos e imediatos, mas beneficios a médio e longo prazo,

pois compreender as representacdes sociais sobre a alimentacdo por sonda e a vivéncia do nao-
comer via oral, o que pode contribuir para aprimorar a abordagem a esses individuos pelos
profissionais da saude nesse campo de atuacao.

RISCOS E RESPECTIVAS MEDIDAS DE PREVENCAO E CORRETIVAS:

Vocé ndo correra riscos ao participar do estudo, qualquer incbmodo podera ser

relatado, que estarei sempre pronta para ouvir vocé. E importante ressaltar a responsabilidade
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(34) 3700-6942

do pesquisador para evitar de todas as maneiras éticas disponiveis que os desconfortos
acontecam. Nao havera perda de confidencialidade e os possiveis desconfortos que possam
surgir seréo acolhidos pelos pesquisadores.

BASES DA PARTICIPACAO VOLUNTARIA, CONFIDENCIALIDADE E CUSTOS:

A sua participacdo ndo é obrigatéria, e em qualquer momento da pesquisa vocé podera

recusar, ou cancelar sua participacdo, sem que haja prejuizos para o seu tratamento e/ou
cuidado. Sua participagdo ndo envolve gastos financeiros, nem ird gerar pagamento ou
gratificacdes. Vocé podera obter informagdes sobre o estudo em qualquer momento e todas as
informacGes que dele advirem serdo mantidas sobre sigilo e protegidas por codigos.

Contato dos pesquisadores:
Pesquisador(a):

Nome: Fernanda Rodrigues de Oliveira Penaforte/ Marina Cunha Assumpcao

E-mail: fernandaropenaforte@gmail.com
Telefone: (34) 33185000
Endereco: Rua Frei Paulino, 30 —Abadia - Uberaba/MG

Pesquisador(a):

Nome: Marina Cunha Assumpcao

E-mail: marina.psico09uftm@hotmail.com
Telefone: (34) 98408-5440

Endereco: Rua Arthur Machado, 524 — Uberaba/MG
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

TITULO DO PROJETO: “Vivéncias em nutrigdo enteral exclusiva: percepcdes de pacientes e

familiares”.

Eu, , i elou ouvi o

esclarecimento acima e compreendi para que serve o estudo e a quais procedimentos sereli
submetido. A explicacédo que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que
sou livre para interromper minha participacdo a qualquer momento, sem justificar minha
decisdo e que isso ndo afetara o tratamento/servigo que estou recebendo. Sei que meu nome néo
sera divulgado, que néo terei despesas e ndo receberei dinheiro para participar do estudo.
Concordo em participar do estudo, “Vivéncias em nutricdo enteral exclusiva: percepcfes de

pacientes e familiares”, e receberei uma via assinada deste documento.

Uberaba, ............. | A [

Assinatura do voluntario ou seu responsavel legal

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente
Nome e telefone das pesquisadoras:

Fernanda Rodrigues Oliveira Penaforte — Telefone: (34) 33185000
Marina Cunha Assumpcao - Telefone: (34) 98408-5440.
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11.

12.

13.

14.

Apéndice B
Roteiro de entrevista semiestruturada — Pacientes
Conte-me sobre a sua historia.
A vinda para o hospital

Qual é o quadro atual de saude

Como era sua alimentacdo antes de ter vindo para o hospital? Como comia, quais
circunstancias e com quem.

Como foi a noticia sobre a introdugédo da sonda para vocé?

Como esta sendo a experiéncia de ndo poder se alimentar pela boca?

Vocé sente fome em algum momento? Como vocé percebe essa fome?

Caso sinta, o que vocé faz/como lida com essa situa¢cdo?

Vocé busca informar alguém sobre o que sente?

Vocé se sente “cheio”/satisfeito recebendo esta alimentagdo pela sonda? Como vocé
percebe isso?

Vocé tem desejo por alimentos especificos? Como é isso para vocé?

Como vocé se sente em relacdo a este tipo de alimentacao que vocé recebe?

Quais sdo as principais dificuldades que vocé enfrenta em relacdo a sua alimentacdo
atual?

Vocé pensou em algo que pudesse ser feito para ajudar ou melhorar esta situacdo de
dificuldade?

Como a sua familia participa dessa nova maneira de se alimentar?

Vocé gostaria de dizer algo a mais?

31



10.

11.

12.

Apéndice C

Roteiro de entrevista semiestruturada — Familiares

Conte sobre a sua historia.
Contar sobre a histéria de vida
A vinda do familiar para o hospital

Qual é o quadro atual de saude do familiar

Como entendem a situacdo que o familiar se encontra?

Como era a alimentacdo do familiar antes de ter vindo para o hospital? Como comia,
quais circunstancias e com quem.

Como vocé vé a alimentagéo por sonda?

Como é para vocé ver seu familiar impedido de se alimentar pela boca?

Vocé acredita que seu familiar sente fome em algum momento? Como vocé lida com
iS50?

Vocé conversa com seu familiar a respeito da alimentacdo que ele recebe, sobre como
ele se sente em relacdo a isso? E com a equipe?

Seu familiar faz pedidos por alimentos? O que vocé faz?

Vocé ja sentiu vontade ou pensou em dar algum alimento para o seu familiar?

Vocé sente que este tipo de alimentacdo é suficiente para o seu familiar?

Quais foram as mudancas percebidas para vocé e para a sua familia com essa nova
situacao?

Quais séo as principais dificuldades que vocé enfrenta em relacdo a alimentacédo atual

do seu familiar?
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13. Vocé pensou em algo que pudesse ser feito para ajudar ou melhorar esta situacdo de
dificuldade?

14. Como vocé percebe o impacto na familia diante da impossibilidade do seu familiar ndo
comer pela boca?

15. O que esperam a partir daqui quanto a alimentacao do seu familiar?

16. Vocé gostaria de dizer algo a mais?
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