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Resumo

Embora as pessoas frequentemente se refiram a
qualidade de vida e haja uma respeitavel tradicao de
pesquisa para estabelecé-la, o significado do termo
nio ¢é claro. Neste artigo, estudamos
qualitativamente um procedimento médico cujos
efeitos quantitativos sdo documentados como
incertos. Fazemos isso para aprender mais sobre o
significado do termo qualidade de vida quando
estudado na vida cotidiana. Com a ajuda desses
achados, refletimos sobre os meandros de objetivar
e medir a qualidade de vida usando desenhos de
pesquisa quantitativa. Nosso caso de andlise € o da
sonda de gastrostomia para pacientes com Esclerose
Lateral Amiotréfica, uma grave doenca do neurdnio
motor que, rapida e progressivamente, incapacita os
pacientes. Estudamos como alguns pacientes, que
viviam nos Paises Baixos, anteciparam e viveram com
uma sonda de gastrostomia no curso de sua
deterioracdo fisica. Nossa andlise mostra que a
qualidade de vida relacionada a sonda de
gastrostomia deve ser entendida como um processo
e ndao como um resultado. A sonda torna-se uma
coisa diferente a medida que os pacientes transitam
pelas vérias fases de sua doenca, devido a mudangas
em sua condicdo, circunstancias de vida,
preocupacoes e valores. Existem apreciacdes muito
distintas relativas a maneira como a sonda de
gastrostomia modifica a aparéncia e a sensacdo do
corpo. Alguns pacientes recusam o procedimento,
porque sentem que desfigura o corpo, enquanto
outros sdo indiferentes aos efeitos em sua aparéncia.
Nossa conclusao é que essas diferencas sao dificeis
de compreender a partir de estudos quantitativos,
porque ‘questdes de gosto” e valores nao sao
distribuidas em uma populacdo da mesma forma que
respostas fisioldgicas a algum medicamento. Estudos
de efeito assumem que respostas fisioldgicas sejam
mais ou menos as mesmas para todos, com
diferencas apenas graduais. Nossa andlise da
qualidade na vida cotidiana, no entanto, mostra que
O que um tratamento vem a ser e como ele é
valorizado abarca generalidades para subgrupos e
nao para populacoes.

Palavras-chave

qualidade de vida; etnografia; cotidiano; Esclerose
Lateral Amiotrofica; sonda de  gastrostomia;
metodologia de pesquisa.

NOVOs DEBATES, 9(1): E9104, 2023

Abstract

Although people often refer to quality of life and
there is a respectable research tradition to establish
it, the meaning of the term is unclear. In this article
we qualitatively study an intervention of which the
quantitative effects are documented as indecisive.
We do this in order to learn more about what the
meaning of the term quality of life means when it is
studied in daily life. With the help of these findings
we reflect on the intricacies of objectifying and
measuring quality of life using quantitative research
designs. Our case is the feeding tube for patients
suffering from ALS, a severe motor neuron disease
that rapidly and progressively incapacitates patients.
We studied how these patients, who lived in the
Netherlands, anticipated and lived with a feeding
tube in the course of their physical deterioration.
Our analysis shows that the quality of life related to
the feeding tube has to be understood as a process
rather than as an outcome. The feeding tube
becomes a different thing as patients move through
the various phases of their illness, due to changes in
their condition, living circumstances, and concerns
and values. There are very different appreciations of
the way the feeding tube changes the body's
appearance and feel. Some patients refuse it
because they feel it disfigures their body, whereas
others are indifferent to its appearance. Our
conclusion is that these differences are difficult to
grasp with a quantitative study designs because
‘matters of taste” and values are not distributed in a
population in the sameways as physiological
responses to medication. Effect studies assume
physiological responses to be more or less the same
for everyone, with only gradual differences. Our
analysis of quality in daily life, however, shows that
what a treatment comes to be and how it is valued
shows shows generalities for subgroups rather than
populations.
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quality of life; ethnography; daily life; ALS; feeding
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Introdugio’

significado de “qualidade de wida” nao ¢ bem

compreendido. O interesse pela qualidade de vida

comecou como uma forma de incluir as avaliacoes

subjetivas de pacientes nas pesquisas médicas sobre
os efeitos de um tratamento, em acréscimo as variavels de
resposta usualmente utilizadas pela drea. A 1deia era incorporar a
possibilidade de que, embora determinada terapia possa resolver
um dado problema (“tratamento x prolonga a vida por uma média
de trés meses”), o paciente nao se beneficia de fato (“vivo em
estado permanente de fadiga e nao posso mais trabalhar”). Neste
artigo, estamos interessadas na medicio da qualidade de vida
como um modo de quantificacao realizado em ensaios clinicos e
pesquisas de desenho comparativo. A qualidade de vida, nesses
estudos, ¢ moldada como uma variavel de resposta e avaliada por
meio  de questiondrios. Pontuacoes sao agregadas para
determinado grupo de pacientes e sintetizam o efeito de um

tratamento em uma determinada populacao.

O que ¢ mensurado quando a qualidade de wida ¢
mensurada? O Grupo WHOQOL descreve-a como “a
percepcao do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da
cultura e nos sistemas de valores nos quais ele vive e em relacao
a seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes”
(WHOQOL Group 1995:1408). A descricao mostra o problema
recorrente de medir a qualidade de vida como uma avaliacao
subjetiva (“percepcio do individuo”) e/ou como uma condi¢ao
avaliada de um ponto de vista externo (“cultura e sistemas de
valores”). Consequentemente, alguns pesquisadores avaliam a
quahdade de vida pedindo as pessoas uma classificaciao geral de
felicidade, ou seja, a nota que dariam para avaliar sua vida (Pais-
Ribeiro 2004). Outras medicoes, por sua vez, como a EuroQol
(EUROQOL Group 2009), nio contém avaliacoes individuais,
mas estabelecem a capacidade funcional dos pacientes (“Nao
tenho problemas em andar”). As vezes, a satide mental ¢ utilizada
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Esta é uma traducao do artigo intitulado “A matter of taste: Quality of life
in day-to-day living with ALS and a feeding tube”, publicado em 2006 no
periodico Culture, Medicine and Psychiatry (vol. 4, n. 3, pp. 361-382) pelas
autoras Jeannette Pols e Sarah Limburg. O artigo ¢ distribuido sob os
termos da Licenca Internacional Creative Commons Attribution 4.0
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Pena. Revisoras: Thais Maria Moreira Valim e Ana Carolina Lessa Dantas.
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como indicador de qualidade (e.g.: Inventario de Depressao de
Beck); e é possivel encontrar questionarios para diferentes formas
de Cancer, Acidente Vascular Cerebral, Esclerose Lateral
Amiotréofica e assim por diante, alguns usados em pesquisas,
outros para avaliar a situacao clinica de pacientes. Existem
também os QALYs e DALYs, utiizados em estudos
mternacionais para avaliar a “carga global de doencas” (cf.:
Moreira 2012). Esses estudos informam o financiamento e a
acessibilidade de tratamentos ¢ moldam politicas de sadade
globalmente. Além dessas avaliacoes muito diferentes, ha ainda
diversos questionarios especificos de determinadas doencas sobre
qualidade de vida. Frequentemente, contudo, o contetido desses
questiondrios nao ¢ descrito em detalhes nas secoes de método
dos artigos de periddicos. Muitas vezes simplesmente nao
sabemos como os pesquisadores operacionalizam a qualidade da
vida.

Em suma, a medicao da qualidade de vida tem enorme
mmpacto na politica e no tratamento, mas ha dissenso e falta de
clareza acerca do significado do conceito. Isso torna alguns
autores totalmente cinicos sobre sua medicio. Medidas de
qualidade de wvida, eles argumentam, tornaram-se medidas
estratégicas exigidas por iniciativas do setor publico e privado,
transformando-as em melos para vender tratamentos ao mvés de
avaliacoes sérias (Hunt 1997a, 1997b). Questionarios que
afirmam medir a qualidade de vida sio anexados em ensaios
clinicos, onde a “qualidade” ou as experiéncias de qualidade dos
pacientes sao dificeis de encontrar (Carr-Hill 1991; Carr e
Higginson 2001).

A falta de percepc¢ao sobre o que os questionarios de
quahdade de vida avaliam também deixa alguns fatos observaveis,
como o “paradoxo da deficiéncia”, sem explicacao. O “paradoxo
da deficiéncia” refere-se ao fendmeno de que pessoas com
deficiéncias graves ou doencas frequentemente relatam uma
qualidade de vida boa, estavel ou mesmo melhorada, enquanto
outras pessoas Imaginam que elas estarlam muito preocupadas
com sua deficiéncia (Albrecht e Devlieger 1999; Lacey et al. 2011;
Gauthier et al. 2007). Mais confusio semantica surge quando
mudancas nas medi¢oes de qualidade de vida sao interpretadas,
pois nao € claro se elas se referem a mudancas reais na qualidade
na vida ou a erros de medicao. Isso alimentou o debate a respeito
da “mudanca de resposta” (Sprangers e Schwartz 2010; Ubel et
al. 2010; Eton 2010), termo que se refere a modificacoes, ao longo
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do tempo, das percepcoes e avaliacoes de um mesmo fenémeno
(por exemplo, estar em uma cadeira de rodas).

Simpatizamos com a idelia de que é importante encontrar
formas de incluir as experiéncias e os valores dos pacientes na
avaliacao dos tratamentos médicos. Estamos, no entanto,
preocupadas com a forma como a pesquisa em qualidade de vida
se desenvolveu. Embora a implementacio e o impacto global das
medidas de qualidade de wvida nas politicas de saude ¢ no
tratamento sejam enormes, ousamos reabrir a questio sobre o
significado de qualidade de vida, para ver como sua medida se
relaciona com os valores, antecipacoes e avaliacoes de
tratamentos’. Nosso objetivo nio ¢ desmascarar as medidas de
qualidade de vida, mas explorar o que essas medidas sao capazes
de tornar visivel ou niao, e como (e se) elas se relacionam com
uma compreensao pratica da qualidade na vida cotidiana.

Partimos da sugestio de que parte da confusao sobre o
que qualidade de vida pode significar surge precisamente por
causa da maneira especifica como o objeto “qualidade de vida” é
articulado por meio de sua avaliacio (medicio) e seu modo
especifico de quantificacao. Isso envolve suposicoes particulares
sobre o que ¢ qualidade e como ela se espalha em uma
populacao. A fim de aprender acerca do significado de qualidade
de vida, modificamos o foco dos cientistas que deliberam sobre o
tema para a clinica e para as pessoas que vivem com uma doenca
cronica grave e progressiva’. Nosso objetivo ¢ analisar o que
significa qualidade de wvida estudando-a no cotidiano dos
pacientes. Para isso, realizamos um estudo empirico qualitativo
teoricamente informado. Como podemos entender a qualidade
de vida enquanto parte da vida cotidiana? Nas conclusoes,
voltaremos a questao de como a compreensio da qualidade
nesses conformes ilumina as tentativas de mensurd-la e quantifica-
la.

" Para ver uma das primeiras discussoes feminista sobre os pros e contras
do uso de ensaios clinicos randomizados como meio de promover a satide,
cf.: OAKLEY, 1990. Para discussdes mais recentes, cf. e.g.: Dehue 2002;
Timmermans e Berg 2003; Healey 2006.

" Porém, para ver um aporte critico dos significados de qualidade de vida
na ciéncia quantitativa, cf.: Thomas, Gill e Feinstein 1994; Moreira 2012;
Warren e Manderson 2013.
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O caso

Nosso estudo analisa a vida de pessoas nos Paises Baixos
que sofrem de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) e cogitam
obter uma sonda de gastrostomia ou que, ja hd algum tempo,
vivem com uma. A ELA ¢ uma doenca do neurénio motor,
caracterizada pela rapida progressio. Por causa da degeneracao
do tecido nervoso que instrui os musculos voluntarios, os
pacientes tornam-se progressivamente incapazes de se mover e,
em decorréncia, hia perda de massa muscular (atrofia muscular
neurogénica). O curso da doenca é, geralmente, devastador: 509%
dos pacientes morrem de ELA dentro de 3 anos apos o
diagnoéstico; a maitoria dos pacientes morre 5 anos apos o

diagnostico.

A gastrostomia envolve perfurar a parede do estomago
para inserir uma sonda de plastico. A administracao de fluidos
nutritivos ao estdbmago pode ser feita pela sonda, a partir de um
sistema de gotejamento motorizado ou, manualmente, com uma
seringa. Existem viarios métodos para a insercio e fixacao da
sonda (para uma descricao clara, cf.: Stavroulakis et al. 2013). No
hospital onde realizamos o estudo, a gastrostomia endoscopica
percutinea (sigla do inglés: PEG®) era o procedimento mais
comum, assim como em outros lugares. Na PEG, o paciente tem
que engolir um endoscopio (tubo 6tico), que 1lumina o estbmago
por dentro, e a parede do estobmago ¢ perfurada de dentro para
fora, minimizando assim possivels danos aos vasos sanguineos. A
PEG s6 pode ser realizada quando os pacientes tém capacidade
pulmonar suficiente e nio dependem de dispositivos
respiratorios. O procedimento é feito por um especialista, o
gastroenterologista, que em nosso estudo estava associado a
equipe da ELA e conhecia os pacientes de consultas anteriores
sobre as formas de lidar com a disfagia (problemas de degluticio
devido a fraqueza da lingua e dos musculos da mastigacao).
Quando um paciente nao atende aos requisitos para PEG, mas
pode se deitar de costas, o radiologista insere o tubo: gastrostomia
de inserc¢ao radiologica (sigla do inglés: RIG). Com a inser¢ao via
RIG, o estomago ¢ inflado com ar, e a parede do estbmago é

 Nota do Tradutor: Tanto em trabalhos cientificos quanto em féruns on-
line e comunidades bioativistas relacionados a Esclerose Lateral
Amiotroéfica, € recorrente a utilizacio das siglas em inglés para referir-se aos
procedimentos de inserc¢io da sonda de gastronomia: PEG (gastrostomia
endoscopica percutinea) € RIG (gastrostomia de insercao radiologica). Por
essa razio, optel por manter as siglas em inglés na traducao.
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perfurada de fora para dentro. O diimetro da sonda é menor que
o do PEG, fixado de forma menos estavel, e a ferida precisa ser
suturada, aumentando o risco de infeccao. O radiologista nao
conhece o paciente, sendo essa uma das razoes pela qual a PEG
é preferida no hospital onde realizamos nosso estudo. O
raciocinio aqui ¢ que, a medida que falar se torna dificil para o
paciente, e seu corpo ja perdeu muito de sua for¢a, um médico
familiar aumenta a comunicagio e os sentimentos de seguranca e

confianca.

Qualidade de vida e a sonda de gastrostomia

Existem varias razoes para que a gastrostomia seja
considerada, mcluindo perda excessiva de peso pela disfagia;
dificuldade em tossir que pode resultar em (medo agudo de)
asfixia e no risco de contrair pneumonia; e tempo excessivo
despendido na alimentacao. A literatura sobre os efeitos da
alimentacao por sonda na vida de pacientes com ELA ¢
mconclusiva. As grandes questdoes nesta literatura sao se a
alimentacio por sonda prolonga a vida e melhora o estado
nutricional, e também se/como ela interfere na qualidade de vida.
Nio ha evidéncias estatisticas solidas para nenhum desses efeitos
(Katzberg e Benatar 2011; Langmore et al. 2006).

Em termos de alimentacdo, a boa qualidade de vida esta
principalmente relacionada ao evento social de comer (Vesey et
al. 2008), enquanto a alimentacao por sonda estd relacionada a
efeitos fisioldgicos, como obtencao de calorias suficientes, maior
sobrevida e melhora do estado nutricional (Goyal ¢ Mozaffar
2014; Shintani 2013; Greenwood 2013). Alguns autores alertam
que retirar a possibilidade de comer pela boca deve ser o ulimo
recurso, devido aos muitos significados atribuidos a alimentac¢ao
(Vesey 2013; Aparanji e Dharmarajan 2010; Todd et al. 2005).
Outros autores, contudo, reconhecem o problema de ter um dia
mteiro de trabalho tentando engolir alimentos (Martin et al.
2012), e veem a gastrostomia como um procedimento cirargico
menor (thid) ou um procedimento minimamente INvasivo
(Hossein et al. 2011) que 1rda melhorar a qualidade de wvida
(Mazzini et al. 1995).

Como nao ha evidéncias claras dos efeitos na qualidade
ou na sobrevida, alguns autores argumentam que a decisio pela
gastrostomia so deve ser tomada se for esperada melhora na
qualidade de vida, em vez de “prolongar o processo de morte”
(Todd et al. 2004; Angus e Burakoff 2003; Pennington et al.

NOVOSs DEBATES, 9(1): E9104, 2023
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2002). Isso pode ser dificil de determinar, e pacientes, entes
queridos e médicos podem adotar uma postura diferente em
relacio ao procedimento (cf.: Kaufman 2015). Outros autores
argumentam, no entanto, que a disfagia em s1 pode ser um déficit
na qualidade de vida, e que o beneficio fisiologico do estado
nutricional de uma pessoa deve ser uma condicio necessaria para
a colocac¢io de uma sonda de gastrostomia (Rabeneck et al. 1997).
Nosso artigo chega em um momento em que a confusio impera,
e pode-se perguntar se deveriamos realizar um estudo solido para
medir os efeitos da alimentacao por sonda na qualidade de vida
(e na sobrevivéncia) e, em caso afirmativo, o que o resultado dele
nos dirta. Nosso estudo parte de um caso para avaliar essa
questao.

O Estundo
Os informantes

Em nossa pesquisa, nés (SL & JP) entrevistamos pacientes
que conhecemos através do ALS Terciary Care Center (Centro
de Cuidados Terciarios da ELLA) no hospital universitirio de uma
regiaio urbanizada da Holanda, através da ALS Suchting
Nederland (uma agéncia nacional de financiamento para
pesquisas em ELLA), através de redes sociais virtuais e por meio
de conexoes pessoais. O delineamento teorico do estudo buscou
encontrar pacientes em diferentes estigios de relacio com a
sonda de gastrostomia, variando da “antecipacao” - 1.e. pacientes
que nao haviam se decidido sobre a gastrostomia - ao “uso
experiente”. Entrevistamos onze pacientes com ELA: trés deles
no periodo anterior a gastrostomia (antecipacao) e oito que ja
viviam com a sonda (uso experiente). Dois dos interlocutores
foram entrevistados antes e apdés o procedimento. No total,
gravamos e/ou transcrevemos um total de quinze entrevistas para
este estudo.

Também usamos o material de observacao e as entrevistas
que nossa colega coletou para seu estudo sobre planejamento de
cuidados avancados (Seeber et al. 2019a, 2019b), o que nos deu
material extra sobre 28 pessoas com ELA que ela acompanhou
em pelo menos trés consultas. As observacoes no inicio da
trajetoria, quando os pacientes ouviram seu diagnostico, foram
uma adicao especialmente bem-vinda, pois a alimentacao por
sonda geralmente s6 era considerada em um estagio posterior.
Isso nos permitiu ter uma visao geral de toda a trajetoria e suas
varia¢oes. Quando usamos esse material, referenciamos a autora;

NOVOs DEBATES, 9(1): E9104, 2023
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o material nio marcado ¢ de nossas entrevistas pessoais e

observacoes.

Entrevistar pacientes com ELA exigiu uma paciéncia
particular tanto do entrevistado quanto da entrevistadora. Devido
ao enfraquecimento muscular, falar pode ser dificil para os
mformantes. Parceiros e filhos os apolaram explicando coisas a
entrevistadora. Alguns informantes usaram um computador com
dispositivo de fala. Outros niao conseguiam falar nada, e
entregaram sua historia para nos por escrito ou através do
conjuge. De acordo com a lei holandesa e os protocolos de
pesquisa, nao precisivamos da aprovacao de um comité de ética
para esse estudo, mas, com esse grupo de pacientes
particularmente vulneravel, tomamos um cuidado especial para
mformar as pessoas que sempre poderlam optar por nao
participar de uma entrevista ou cancelar um encontro agendado,
o que algumas vezes foi feito.

Também entrevistamos os profissionais preocupados
com a alimentacao por sonda em nosso hospital em diferentes
momentos: a gastroenterologista, a neurologista preocupada com
o diagnostico de pacientes com ELA, o enfermeiro especializado
em orlentar pacientes com sonda de gastrostomia e o médico de
reabilitacdo, que era o cuidador central dos pacientes com ELA.
Ele nos ajudou a abordar pacientes entregando nossa carta de
mformacao a eles. Se os pacientes quisessem participar
voluntariamente, poderiam dizer ao médico ou ao enfermeiro,
que entao nos forneceria seus dados de contato. Discutimos
nossos resultados com o médico de reabilitacio para verificar
nossos achados e mterpretacoes.

Além das entrevistas, observamos trés consultas de
pacientes e seus parceiros que vieram discutir a alimentacio por
sonda com a gastroenterologista e duas consultas com o
enfermeiro especializado. Foi assim que soubemos o que o
especialista disse aos pacientes sobre a gastrostomia e a vida com
a sonda. Quando os pacientes chegavam ali, ja haviam discutido
as consequéncias do procedimento com o médico de reabilitacio.
Devido a “falta de evidéncia clara”, sua abordagem era adaptada
a situacao especifica do paciente, quem decidiria, em ultima
mstancia, a favor ou contra a gastrostomia. Quando possivel,
observamos pacientes usando a sonda, ou fizemos perguntas
detalhadas sobre como usa-la, transformando os pacientes em
etnografos de sua propria situacao.

NOVOSs DEBATES, 9(1): E9104, 2023
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Metodologia

Esta pesquisa baseia-se em estudos anteriores sobre ética
empirica em praticas de cuidado relacionadas ao conceito de
dignidade (Pols 2013a, 2013b). A ética empirica estuda
etnograficamente a “normatividade na pratica” (Pols 2013a,
2013b, 2015; Willems e Pols 2010; Mol 2010; Thygesen ¢ Moser
2010). A normatividade pode assumir diferentes formas
empiricas, e refere-se a (tentar) fazer o que é “bom”, onde o que
¢ “bom” nao é um dado preconcebido, mas deve ser estabelecido
empiricamente. Pode haver normas a seguir, valores a serem
colocados em pratica, 1deais a serem alcancados, gostos a serem
apreciados, julgamentos feitos ou prescricoes implementadas. A
partir da exploracio do que a dignidade pode significar no
cuidado, aprendemos que ¢é util distinguir entre valores éticos e
estéticos. Com valores éticos nos referimos a principios que sao
validos para todos, de forma abrangente. Um exemplo ¢ a
autonomia do paciente que deve ser respeitada em todos os
lugares. Por outro lado, os valores estéticos mostram as diferencas
no que as pessoas valorizam - proverbialmente, pessoas
diferentes tém gostos diferentes.

Isso nao significa que preferéncias sejam produtos de
desejos individuais auténticos; elas estio inseridas em um
contexto sociocultural mais amplo. E importante enfatizar que
valores estéticos podem ter maior ou menor peso moral. A
combinacio da natureza situada, relacional e contingente dos
valores estéticos relacionados a dignidade ¢ o que, em conjunto
ao seu peso moral sincero, os torna dificels de serem abarcados
em repertorios éticos comuns. A categoria de valores estéticos
abre questoes sobre o que ¢ elegante, de bom gosto, embaracoso,
degradante ou “de boa qualidade”. Tomamos a “qualidade de
vida” como um valor mais amplo do que a “dignidade”, pois pode
se relacionar com valores estéticos que carregam menos peso
moral do que a dignidade. A importancia, digamos, daquela boa
xicara de cha todas as manhas, ou da alegria de ouvir sua musica
favorita, pode ser crucial para a apreciacao da vida de uma pessoa
em particular, mas nao provocaria controvérsia moral facilmente.
Os valores estéticos que fazem parte do que da qualidade a vida
podem, portanto, também dizer respeito as apreciacoes menos
normativas € menos impostas socialmente que as pessoas possam

ter.

A distin¢do entre principios éticos e valores estéticos é
relevante porque, assim como os métodos estatisticos, cada

abordagem lida com diferencas entre pessoas e situacoes de
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maneira particular. A ética dos principios busca valores gerais que
contam para todos. Moralmente falando, as peculiaridades
mdividuais sio irrelevantes, pois os principios articulam o que as
pessoas tém em comum (autonomia, liberdade, igualdade perante
a len). O véu da ignorancia de Rawls destina-se a apagar as
diferencas individuais de posicao e status da simples tomada de
decisio. Os cilculos estatisticos também sio formas de articular
tendéncias gerais, dessa vez nio em termos de leis universais, mas
em termos de efeitos provaveis generalizavels de intervencoes
sobre populacoes. Novamente, as diferencas individuais sao
principalmente triviais - a apreciacio de uma pessoa pela pintura
expressionista ¢ irrelevante para o estabelecimento dos efeitos do
tratamento. Efeitos gerais (por exemplo, fadiga) podem ser feitos
visivels, mas as diferencas entre as pessoas em variavelis diferentes
daquelas definidas como variaveis de resposta desaparecem da
média. Os valores estéticos ou questoes de gosto diferem para
pessoas diferentes ¢ nao sao necessariamente divididos seguindo
uma curva gaussiana em uma populacao de pacientes. Assim, ao
articula-los podemos criar espaco em nossa analise para ver como
essas diferencas afetam a avaliacdo da sonda de gastrostomia dos
pacientes e como essas avaliacoes se relactonam com avaliagoes
gerais da qualidade de vida.

Para ancorar nosso interesse nas diferencas entre as
pessoas em nossa metodologia, distinguimos entre as mudancas
(antecipadas) na vida relacionadas a alimentacao por sonda e a
forma como os pacientes valorizam essas mudancas. Entendemos
que a qualidade pode ser uma categoria tanto normativa quanto
descritiva. O significado normativo de qualidade faz com que a
palavra se refira a algo bom, como um talento, uma virtude, uma
atividade preferida ou uma capacidade. Coloquialmente, esse
significado de qualidade é usado em frases como: “Prefiro
qualidade de vida a realizar esse tratamento”. A qualidade é, nesse
caso, boa em si mesma, expressa valor. Essa é a forma como a
qualidade de wida ¢ interpretada em pesquisas quantitativas,
medindo a qualidade de vida como maior ou menor ou a média,
a qualidade “geral” ou a quahidade “relacionada a saade”.

O segundo significado €é descritivo, como no termo
“pesquisa qualitativa”, em que “qualitativa” descreve um tipo de
pesquisa sem atribuir um significado valorativo a ela (enaltecé-la,
por exemplo). Nesse sentido descritivo, qualidade refere-se a uma
caracteristica ou propriedade que ainda nao fo1 avaliada. Quando
a quahdade é uma caracteristica, a questio se determinado

tratamento leva a mais ou a menos qualidade de vida nao tem

NOVOSs DEBATES, 9(1): E9104, 2023

1



12 | POLS & LIMBURG

sentido; traduzir-se-1a na questao de saber se a vida com ou sem
tratamento tem mais ou menos caracteristicas. E, no entanto,
relevante que um tratamento possa levar a diferentes
caracteristicas de vida para diferentes pessoas. Assim, nossa
distin¢do forma uma sensibilidade analitica para aprender como
e onde as caracteristicas e suas valoracoes estio juntas, onde elas

diferem e onde é util discerni-las ou nao.

Questoes de Pesquisa

Nossas perguntas sao: Que tipo de intervencao ¢ a sonda
de gastrostomia? Que caracteristicas e apreciacdes a antecipacao
ou a convivéncia com uma sonda traz para o cotidiano dos
pacientes com ELA e (como) isso difere entre pacientes e
situacoes? O que ela nos ensina sobre o significado das medidas
de qualidade de vida como método de avaliacao da sonda?

Resultados
O carater enigmatico da sonda de gastrostomia: o hospital

No hospital onde conduzimos nossa pesquisa, havia a
clara tendéncia de os pacientes com ELA adiarem a decisio sobre
a gastrostomia tanto quanto possivel; fato observado também em
outras pesquisas (e.g.: Stavroulakis et al. 2013). A
gastroenterologista preferia que o procedimento fosse realizado
mais cedo, quando os pacientes estavam relativamente em forma
e podiam se beneficiar da nutri¢ao, além de evitar que passassem
o dia todo tentando mgerir alimentos. A gastroenterologista nao
tinha certeza de que os pacientes entendiam completamente o
que a operacio e a vida com uma sonda de gastrostomia
realmente significava, ja que muitos dos que optaram pelo
procedimento tardiamente morreram dentro de trés meses de

tratamento.

A preocupacao com a postergacio da gastrostomia foi
reforcada por uma tentativa fracassada no departamento de
neurologia (Van Der Graaft, no prelo, 2013). Os pesquisadores
desejavam comparar duas condi¢oes. Na primeira condicio, os
pacientes decidiriam quando realizar a gastrostomia; na segunda,
os médicos decidiriam o momento. O ensaio nunca foi realizado,
porque os pacientes nio quiseram se mscrever. km sua maioria,
as razoes que deram para a recusa foram do género “ainda nio
estamos prontos para uma sonda de gastrostomia” ou que ja

estavam “lidando com muita coisa”. Nao queriam correr o risco
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de serem atribuidos a condi¢cio em que o médico faria a decisao.
O ensaio falhou, mas essa falha é significativa, pois mostra o peso
emocional que os pacientes atribuem a colocacio da sonda e sua
relutincia em té-la. A decisio pelo procedimento é complexa. Em
nosso estudo, mapeamos sistematicamente essas complexidades
ao acompanhar a trajetéria de pacientes que anteciparam o uso
da sonda e a sua vida com ela ap6s a terem conseguido, em varios
momentos desse percurso. Mostramos agora como a 1dentidade
da sonda de gastrostomia modificou-se no decorrer da trajetéria

dos pacientes.

Caracteristicas e apreciagdes mudam juntas

De simbolo de deterioracio a apagador de reclamacoes e
preocupacgoes

Quando recebem o diagnoéstico, pacientes com ELA tém
que enfrentar uma perspectiva radicalmente nova sobre a vida e
uma visao muito concreta de sua morte 1minente. Seeber et al.
(2019b) mostram que o diagnostico é um choque do qual a
maioria precisa se recuperar antes de poder reorganizar suas
vidas. Eles geralmente comecam pelo fim: antecipam como vao
morrer e discutem suas preferéncias de cuidados ao fim da vida
com o médico que os acompanha (ibid). As trajetorias sao
diferentes para diferentes pacientes, e a sonda de gastrostomia é
um dos muitos problemas com os quais ¢ preciso lidar.

Quando ainda nao sofrtam de disfagia e ndao havia
problema de perda de peso, os pacientes de nosso estudo tinham
a sonda de gastrostomia em sua lista de algo que talvez
precisassem depois. Mas esse “depois” era caracterizado por uma
mmagem de declinio tio pavorosa que eles, se pudessem,
prefertam evitar pensar sobre. Nesse ponto, a sonda de
gastrostomia era um simbolo de deterioragio assustador ou até
mesmo um limite imaginado para uma vida digna de ser vivida.
O paciente Piet recorda:

Essa é outra mudanca de horizonte, sabe? Quando tudo

comecou, eu disse: quando eu chegar ao ponto de precisar de

uma sonda [de gastrostomial], realmente, ¢ quando eu nio

quero continuar. Mas, naquele tempo, eu também nunca quis
estar em uma cadeira de rodas. E agora digo para minha esposa:

'”

“Vamos, me dia um empurrio, vamos sair juntos!”. Entao ainda

vamos ler que ver... (Seeber, material inédito).

A progressao da doenca ¢ vivenciada um passo de cada
vez. O que realcou ainda mais a identidade negativa da sonda foi
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que os pacientes acharam terrivel o procedimento através do qual
ela é colocada. A literatura descreve a gastrostomia como um
procedimento cirtirgico menor (Martin et al. 2012) ou como um
procedimento minimamente invasivo (Hossein et al. 2011). Isso
pode ser verdade para os médicos, e exemplos semelhantes de
profissionais da drea médica minimizando os efeitos de
tratamentos tém sido descritos na literatura’. Em nosso caso,
contudo, todos os pacientes, sem excecao, concordaram que o
processo havia sido hediondo. Com medo, eles anteciparam a
gastrostomia e relataram depois o horror de serem colocados em
uma posicao fisica impotente e embaracosa, com dificuldade para
respirar e ter que engolir o endoscopio, que as vezes causava
espasticidade e bloqueava a laringe. O procedimento demandava
mternacao, implicando um deslocamento de onde os pacientes
tinham seu apoio e adaptacoes tecnologicas. Quanto mais fraco o
corpo, mais dificil era o procedimento para eles. Houve um
consenso notavel na avaliacao desse processo, com as versoes
mais recorrentes mencionando o quio terrivel havia sido, mesmo
quando o médico considerava que tudo ocorrera de forma
tranquila e rapida.

Embora alguns pacientes tenham dito que sua opiniao nio
fora de primordial importancia na decisao pela gastrostomia (“Eu
nao tive escolha...”; cf. também: Vesey 2008); para outros, esse
nao for o caso. Normalmente, nas narrativas desses pacientes,
como na de Piet citada acima, aparece um “ponto de virada”. A

identidade da sonda de gastrostomia se modifica.

Entrevistadora: Vocé pode me dizer o que aconteceu para vocé
precisar de uma gastrostomia?

Sr. Jansen: Eu tenho problemas para engolir e engasgo. E
comer leva muito tempo... Hi um més, dois meses atrds, jantar
levava a noite inteira. Eu nao consigo engolir comida. Entio ¢é
por isso, basicamente. [...] E ai vocé demora mais de uma hora
para comer. E preciso tanta energia. E vocé deixa muita comida
no prato, porque desiste de tentar. Entao eu perdi peso, eu mal
me alimentava. E eu perdi cada vez mais peso. Entio, em um
determinado momento... Nos temos uma médica muito boa e
ela quena fazer [a gastrostomia] antes de se aposentar. Entio, a

gente teve que pensar muito nisso, antes de aceitar a sonda.

Entrevistadora: O que vocé tinha que pensar?

"Um exemplo € o artigo de Claire Wendland (2007), que aborda como a
cesariana nio € vista como um procedimento que gera “consequéncias para
a saade”, porque ¢ intencionalmente criada.
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Sr. Jansen: U¢, o fato de vocé ter uma coisa dessas na parede
do estébmago!

Sra. Jansen: Sim, vocé considerou o lado negativo, né? Mas

entdo, essa explicacio [da médica] foi muito legal. Ela nos

contou tudo sobre isso. E entio sabiamos que tinha que ser
feito. No6s [a familia] decidimos imediatamente. Mas Hans

[Jansen] disse: eu nao quero. Entio, levamos um folheto para

casa, deliberamos, consideramos. Isso foi na quarta-feira. E,

entio, no outro dia, [para o marido:] vocé se engasgou

terrivelmente, [para a entrevistadora:] ele se engasga todos os
dias, mas desta vez noés pensamos: “E o fim”. E os meninos

[filhos] estavam 14 e nds dissemos ao Hans: “O que vocé quer?

Vocé quer sufocar?”. E ai ele disse: “Vocé me convenceu”. £

ele mandou um e-mail na sexta-feira, imediatamente. [Para

Hans:] E vocé até ansiava por isso!

A 1deia da gastrostomia mudou para o Sr. Jansen quando
ele pode ver que a sonda nio sé seria estranha e o desfiguraria,
mas também forneceria coisas valiosas para ele. No seu caso, 1sso
significava nao mais se engasgar, nio mais ter medo de sufocar até
a morte, nao mais lutar para comer - que ja niao tinha um gosto
tao bom de toda forma - e nio mais perder peso. Como sua
esposa relatou, a perspectiva de deixar tudo 1sso para tras era algo
que o Sr. Jansen comecou a efetivamente ansiar. De simbolo de
deterioracao, a sonda de gastrostomia transformou-se em algo que
colaborava com seus propositos: tornou-se um apagador de
queixas e preocupacoes.

Esse ¢ um exemplo de como as caracteristicas da vida com
uma sonda de gastrostomia se entrelacam as valoracoes
Justapostas e, juntas, modificam uma a outra. Na vida cotidiana, a
sonda se tornou um objeto diferente. A sonda agora oferecia
oportunidades valiosas ao mvés de solucoes para problemas ainda
nao experimentados pelo Sr. Jansen. Essas possibilidades
superaram sua 6bvia relutincia inicial em “ter algo na parede do
estobmago”. Isso nao era algo que ele jamais consideraria por
razoes triviais. O evento extremamente assustador de quase
sufocar até a morte, no entanto, fol o ponto de inflexio para
perceber que a escolha pela sonda poderia ser feita por boas
razoes. Essa mudanca niao se relaciona apenas a um processo
psicolégico ou a uma mudanca na percep¢ao, como na teoria da
“mudanca de resposta”, mas a um processo de modificacio das
qualidades fisicas. Ao considerar a mudanca nesses termos, a
sonda é uma resposta racional a uma nova situacio, ¢ nio uma

mudanca inexplicavel de valores.
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Também ¢é possivel que apenas a opinmiao do paciente
tenha mudado, mesmo que a situaciao se mantenha inalterada. A
Sra. Geerts explica a falta de interesse do marido pela comida.

Algumas coisas se resolvem sozinhas, coisas que vocé nio pode
mais fazer, como sair de casa. Eu me lembro que nio podia
andar de bicicleta. Em um certo ponto vocé comeca a odiar
andar de bicicleta, porque é tio dificil de fazer, vocé niao
consegue subir ou descer da bicicleta, entende? Entao deixa de
ser um problema que vocé nio possa pedalar. E assim: as coisas
simplesmente nio sio possivels em um determinado ponto. Ai
a necessidade desaparece, mesmo que vocé sempre tenha
gostado de sair. Noés viajidvamos muito, estivamos sempre
saindo por ai. Vocé nio pode mais fazer isso, e agora realmente
me incomodaria se eu tivesse que fazer minha mala, por assim

dizer. Vocé pode comparar toda esta situacio com 1isso!

Essa mudancga de preferéncia é frequentemente chamada
de “mudanca de resposta”, definida pela literatura como uma
“mudanca de padroes internos, de valores e da conceituacio de
quahdade de vida” (Sprangers ¢ Schwartz 1999). O fendémeno a
ser explicado ¢ uma mudanca na forma como as pessoas
respondem aos questiondrios, ou como diz Eton: “A mudanca de
resposta ¢ [...] uma teoria que nos ajuda a entender como certos
processos psicossoclals podem afetar a forma como as pessoas
respondem a perguntas em questionarios sobre o estado de
saude” (Eton 2010:930). Também ¢é descrita como reducao da
consonancia cognitiva por psicélogos que procuram padroes no
comportamento humano; o mesmo fenémeno (comer, andar de
bicicleta) é julgado de forma diferente. Nao observamos esse
fendmeno nas antecipacoes da gastrostomia. Somente quando a
sonda de gastrostomia tornou-se capaz de, efetivamente, resolver

problemas, as pessoas mudaram sua perspectiva sobre ela.

A mudanca na situacao - quando o engasgo vira uma
preocupacao real - esclarece por que as pessoas postergam a
decisao pela sonda. Niao é porque carecem de compreensao
sobre o funcionamento da sonda e tampouco porque lhe
atribuem valores pouco coerentes, mas porque ela nao resolve
problemas reais em uma vida ji cheia de questdoes médicas
dificeis. Se a sonda de gastrostomia é capaz apenas de resolver
problemas que talvez venham a ocorrer, adia-se esse tratamento
radical na esperanca de nunca se precisar dele. A hora de
enfrentd-lo é quando a disfagia se torna um problema grave.
Consequentemente, as pessoas optam pela colocacao da sonda

muito tardiamente em suas trajetérias, o que torna o
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procedimento mais dificil de suportar; e os beneficios de serem

alimentados pela sonda, menos expressivos (veja abaixo).

A sonda como facilitador de eventos felizes e transformador de
miséria

A 1dentidade da sonda de gastrostomia como apagador de
queixas modifica-se novamente. Quando as pessoas avaliavam a
sonda de forma positiva, ela se tornava ou um apagador de
queixas e preocupacoes ou um facilitador de eventos felizes. O
ultimo acontecia quando os pacientes descobriam que o tempo
anteriormente despendido com a alimentacio poderia agora ser
gasto em atividades mais significativas. Pacientes descreveram
varios eventos felizes facilitados pela sonda. Paradoxalmente, e
diferentemente da justaposicio entre o prazer de comer e a
necessidade de alimentacio por sonda sugerida na literatura
médica, a sonda possibilitou novas formas de desfrutar a comida.
A alimentacio pela boca e a pela sonda nao sio mutuamente
exclusivas, o que ¢ um mal-entendido comum e lamentavel. Posta
de lado a pressio para obter calorias, comer - ou melhor,
saborear - poderia ser organizado de maneiras novas e agradaveis,
ainda que em outros conformes. A alimentacio tinha que ser
reformulada e relacionada a alimentos que nao sao muito liquidos
(pouco espessos), ou muito quebradicos, mas sao saborosos. Nao
precisava ser comida “saudavel” ou “fresca”, o que intrigou alguns
pacientes e seus cuidadores. Bom gosto, comida facil de engolir e
prazer era o que mmportava. Um paciente comia um ou dois

biscoitos por dia pelo prazer de mastigar.
Conjuge: Comer era muito dificil e levava muito tempo.
Jenita: Eu estava ocupada comendo o dia inteiro.

Comjuge: E obsessivamente, né, porque também ¢ uma luta
contra a perda de peso. Fol muito tenso. E agora, com a sonda,
ela ganha muito tempo e energia que nao val para comer e se
preocupar com a comida. Ela come sopa, creme, chantili, todas
as coisas que ela realmente gosta. K nio é mais o principal, ou
uma necessidade.

Para Jenita, comer havia perdido completamente seu
atrativo por causa da dificuldade de engolir. Com a sonda no
lugar, as calorias foram supridas e Jenita pdéde se engajar em

comer da maneira que gostava. A substincia do alimento
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estreitava as possibilidades (nem tudo pode ser engolido
facilmente, ¢ nem todo sabor pode ser engolido), mas dentro
dessas restricoes ela podia comer as coisas que apreciava
tranquilamente. Comer pode se tornar uma atividade prazerosa
em vez de uma necessidade para sobreviver.

Sra. Velds: Vocé gosta muito de 1ogurte, 1ogurte grego. E
colocamos fruta, banana amassada, foi o que fizemos.

Sr. Velds: Ou um mergpypje [um merengue coberto de
marzipa e chocolate] de vez em quando.

Sra. Velds: [risos] Sim, um mergpipye, algo doce, ele gosta

disso. E macio.
Sr. Velds: E ontem comemos [rango tandoori.

Sra. Velds: Sim, s6 pelo sabor. Nos esmagamos, realmente
esmagamos, porque os pedacos sao muito dificeis. Mas ele
gosta mesmo assim, entio colocamos um pouco no prato dele

com alguma coisa.
Sr. Velds: Com aspargos, sim. [risos]
Entrevistadora: Também amassado?

Sra. Velds: Sim, sim! [...] E de vez em quando uma cerveja sem

alcool, ou apenas uma cerveja. Como ontem.

Sr. Velds: Duas! [sorr1 muito, e Sra. Velds e a entrevistadora

também riem]|

Claramente, o casal teve grande prazer em ajudar o Sr.
Velds a desfrutar novamente do sabor da comida. Desconectados
da necessidade de calorias e ingestio de alimentos, eles faziam
degustacao de alimentos “a prova de sufocamento”. Uma
paciente que entrevistamos, que foi tratada em clinicas periféricas
em vez de em um centro de ELA, nio for informada de que
poderia “comer” das duas maneiras (com ou sem a sonda). Isso
fez com que ela perdesse a oportunidade de obter experiéncias
prazerosas, pois nao usou a sonda até “realmente precisar” e teve
que desistir de comer.

Além dos amantes de comida, havia também pacientes
que nunca acharam muito divertido comer. Para eles, a sonda de
gastrostomia significava “adeus!” a uma tarefa exaustiva. Eles
“nunca foram grandes comedores” de toda forma e podiam se
sair muito bem sem o incomodo das refeicoes didrias. Eles

preferiam gastar seu tempo em outras coisas.

Gastroenterologista: A sonda nio dd qualidade de vida no
sentido de que cura um paciente, porque eles nio podem ser

curados. A tnica qualidade que da é que as pessoas dizem que
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nao gostavam tanto dos aspectos sociais de comer, “porque eu
demoro horas para comer, minha comida fica fria”. Bem,
damos-lhes aquecedores de pratos, fazemos todo o possivel
para facilitar a alimentacio. Mas a certa altura, as pessoas
dizem: “Ah, estou tao cansado disso”. Eu tive um paciente, ele
era um artista, um pintor, que por causa da ELLA s6 conseguia
desenhar pontos. Ele 1a ao zoologico e fazia pontinhos com o
lapis, desenhava com pontinhos. E ele me disse: “Gracas a
sonda eu ganhei tantas horas em um dia. Tenho apenas
algumas horas do dia em que nio estou exausto demais para
desenhar meus pontos. Antes, eu usava essas horas para comer,
€ agora nio preciso mais fazer isso!”

O exemplo mostra que a sonda de gastrostomia pode
permitir caracteristicas positivas que nao se relacionam em si
mesmas com a sonda, mas sao facilitadas por ela. Assim, quando
a sonda nio ¢ uma caracteristica positiva em s1, ¢ importante que
os pacientes considerem o que poderiam fazer com o tempo
ganho com a obtencio de uma sonda.

A sonda torna-se um transformador de desolagio que
troca uma forma de infelicidade por outra. Isso aconteceu para
pessoas que nao podiam administrar sua propria alimentagao por
sonda por falta de forca muscular e nio tinham cuidadores
informais para fazer isso por elas. Particularmente quando eles
precisavam de alimentacio regular (por exemplo, a cada duas
horas), a sonda poderia ser uma fonte importante de desolacao
ou perda de qualidade.

James: Tem razio, nio passo mais horas me enchendo de
comida... Ainda assim, meu dia a dia nio melhorou. Pior ainda,
estou presa em casa agora, esperando as enfermeiras me

ajudarem com as bolsas de alimentacao (Seeber, 2012).

James tinha que esperar pelos cuidadores profissionais em
seus horarios erraticos para administrar as bolsas de comida
artificial no gotejamento motorizado conectado a sua sonda. Aqui
a sonda de gastrostomia ganha sua identidade particular pela
forma como molda e é moldada no cotidiano dos pacientes. A
sonda nao funciona “por si s6”, como algo com qualidades e
funcionamentos relativamente autéonomos. FEla obtém sua
identidade, em ultima andalise, nas circunstincias em que ¢

colocada em uso, facilitando algumas coisas e dificultando outras.

Diferindo apreciagoes

Transformacio da miséria versus fatos da vida
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Vimos como as caracteristicas de apreciacao da sonda e
da convivéncia com ela mudaram juntas. Mas algumas avaliacoes
de eventos semelhantes diferiram notavelmente entre os
pacientes. Isso se tornou obvio quando se tratava da valorizacao
de “ter um tubo de plastico saindo da barriga”. Alguns pacientes
tinham razoes decisivas para se opor a 1sso.

Entrevistadora: Entio é preventivo, mas vocé gostaria de adiar

enquanto for possivel.

Harry: Sim, obviamente, ¢é terrivel ter um tubo de plastico

saindo da sua barriga.
Entrevistadora: O que exatamente € tao ruim sobre essa idela?
Harry: Bem, ¢é de pldstico, onde vocé nao espera. Ou quer.

Lene [cOnjuge]: Como todos vocés [bioeticistas] dizem, isso
prejudica sua integridade fisica [o significado de integridade
refere-se simultaneamente a totalidade/integridade do corpo e
a sua violacao, JPJ.

Harry: A primeira das coisas mvasivas é o aparelho de
respiracao. Mas isso é fora do corpo. E se vocé tirar a mdscara,
depois de dez minutos é como se nunca tivesse usado. Mas a
sonda sempre estard 14 [vocé nao pode tird-la). E, infelizmente,
vocé pode obter um button [um disco de plastico plano que
fecha a sonda e esconde o buraco no estomago. Exige agilidade
para remové-lo e conectar a seringa a uma extensio da sonda,
mas produz um efeito estético melhor do que a cinula da sonda
colada no tronco do paciente] somente apos trés meses.
Honestamente, pensel que poderia té-lo [o  button]

mmediatamente. Entio i1sso é um pouco decepcionante.

A relutincia em ter uma sonda por sua relacio com as
qualidades sensuais do corpo surpreendia a gastroenterologista,
que via a manutencao da aptidio fisica e a sobrevivéncia mais
longa como os objetivos finais, e a sonda de gastrostomia como
um meio para esse fim (“E sua vida!”). Os significados mais
soclais, eroticos e estéticos do corpo eram dificeis de imagimar
para os médicos diante das questdoes da vida, da morte e dos
problemas solucionaveis. A gastroenterologista disse em
entrevista que teve a mesma experiéncia com pacilentes que foram
vitimas da primeira epidemia de AIDS; todos queriam um button,
preocupando-se com a aparéncia de seu corpo e como o
sentirlam. A médica achou isso dificil de entender diante da
morte, mas esses elementos apontam para as formas mais
sensuals em que as pessoas usam € vivem seu corpo. ler a
mtegridade corporal quebrada por uma sonda desfigurante - feita
de um material que se choca com o tecido do qual os corpos sao
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feitos e que se projeta para os outros verem - pode ser um grande
problema. O médico de reabilitacio confirmou que algumas
pessoas rejeltavam a gastrostomia por esse motivo. Elas preferem
viver ¢ morrer sem a sonda (cf. também: Sakellariou 2014).
Usuarios experientes de PEG escondem a sonda com uma cinta
ou uma faixa de pano ao redor do corpo, para que ela nio apareca
quando estiverem despidos ou em traje de banho. Essa nio é uma
ajuda comumente sugerida para pessoas com ELA, mas fol uma
maneira criativa de lidar com as preocupacoes sobre a aparéncia
do corpo.

Essas preocupacoes sensuais com a sonda de gastrostomia
eram muito importantes e sinceras para algumas pessoas, mas

outras eram completamente indiferentes a ela.

Entrevistadora: O que vocé achou de ter a sonda saindo para
fora?

Jenita: [Acena com a mio em desdém]. Nio € importante. Os
beneficios sio. Nio é que eu goste particularmente; mas nao é

um problema.

Obviamente, a sonda de gastrostomia nio é a mesma coisa
na vida de Harry do que é na de Jenita. Mais uma vez, algo
acontece com a identidade da sonda de gastrostomia. Mas desta
vez nao se deve as caracteristicas do ambiente em que ganha sua
funcio, e sim por uma aprecia¢ao sensual diferente. Para aqueles
que valorizam muito a sensualidade e a aparéncia de seu corpo, a
sonda de gastrostomia seria um transformador de desolacao.
Onde antes sofriam de disfagia, medo de engasgar-se e perda de
peso, agora sofrem com o corpo deformado. Para quem se
mmportava menos com esse tipo de estética, a sonda nao

aumentava o sofrimento.

A indiferenca de Jenita a essas preocupacoes também
revela outro elemento. Aparentemente, as pessoas tomam
algumas qualidades como “fatos da vida” e as aceitam como uma
nova natureza. Essas caracteristicas vém com a sonda, mas Jenita
nao as julga relevantes para o valor de sua vida. Algo comparavel
parece estar em jogo com o “paradoxo da deficiéncia”. As pessoas
nao julgam suas vidas como uma pessoa que vive com deficiéncia
em comparacio com uma vida sem impedimentos. A nova
situacao se torna um fato da vida e cria outro referencial, que
rearranja todo o resto. Em vez de “equilibrar qualidades positivas
e negativas”, como sugerem Albrecht e DeVlieger (1999), as
qualidades mudam conforme sao valorizadas. Quando os

pesquisadores perguntavam as pessoas sobre qualidade de vida,
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elas se perguntavam se havia assuntos que gostavam ou

consideravam de valor.

Sra. Ralphs: Acabei de fazer meu aniversario. E eles [seus trés
filhos] fizeram uma festa emocionante para sua mae. £ minha
mente estd clara. HA muitos dias com coisas boas.

A Sra. Ralphs nio consegue mais sair da cama, mas ela vé
sua vida como valiosa por causa dos eventos e caracteristicas que
ela valoriza positivamente. Em vez de ficar pensando no que
perdeu, ela lista as coisas positivas de sua vida. A doenca nao esta
no calculo, a menos que haja sintomas como nauseas e fadiga que
mmpecam sua capacidade de experimentar as coisas boas. Esses
sintomas generalizados sao os julgamentos de qualidade negativos
que Albrecht e DeVlieger descrevem. Em vez de estar em

equilibrio, eles anulam a possibilidade de desfrutar do positivo.

Que uma nova condi¢cio do corpo se torne um novo
referente também ¢ visivel nas pesquisas sobre as experiéncias e
treilnamento de pessoas com outras doencas cronicas ou
deficiéncias. Por exemplo, estudos de pacientes com Doenca
Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) mostram como “aceitar”
as novas condicoes e (im)possibilidades formaram um tema
mmportante em sua reabilitacio (Pols 2011). Se nao redefinissem
seu horizonte de possibilidades fisicas, continuariam tendo
problemas. A armadilha oposta fo1 a suposicao fatalista de que
qualquer tentativa de melhorar sua situacio seria inatil (Habraken
et al. 2008). O trabalho desses pacientes cronicos era aprender a
conviver com sua doenca incuravel, em vez de esperar que ela
desaparecesse. Esta é uma tarefa tipica para pessoas com doencas
cronicas. Elas tém que viver com “dados alterados” e tentar nao
deixar que essas coisas apaguem o que tem valor em suas vidas.

Discussio

Em nossa busca pela qualidade relacionada a sonda na
vida cotidiana, descobrimos que a sonda de gastrostomia tinha
identidades diferentes. A sonda mudava de carater dependendo
da situacio de mudanca do ndividuo e desempenhava um papel
ativo no estabelecimento das varias situacoes. No 1nicio, a sonda
comecou como um simbolo assustador de deterioracao, ligada a
procedimentos horriveis e hospitalizacio. Sua imagem negativa
modificou-se assim que se tornou um apagador de queixas e
preocupacoes, oferecendo uma solu¢ao para problemas que os
pacientes realmente vivenciavam. Essa mudanca de identidade

dificultou muito precisar o momento certo do procedimento.
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Muitas vezes, o melhor momento é quando o corpo esta
relativamente em forma, para que possa se beneficiar de uma boa
nutricao e ¢ forte o suficiente para lidar bem com a cirurgia. No
entanto, nessa fase a sonda tem sua identidade simbolica negativa.
O mesmo niao ocorreu para os paclentes (ue apresentavam
disfagia sem apresentar outros sintomas (ELA de inicio bulbar).
Para eles, a sonda forneceu uma solucao relativamente cedo em
sua trajetéria. No entanto, os pacientes sem disfagia, mas sofrendo
de paralisia dos membros (ELLA de inicio espinhal) tiveram que
prever se a sonda poderia ser util para eles no futuro, em um
ponto em que a consideravam um sinal de uma vida muito ruim,
€ nao uma solucio para um problema.

A sonda nao manteve sua identidade de apagador de
reclamacoes e preocupacoes. Um passo adiante na trajetoria, ela
tornou-se um facilitador de eventos positivos ou um
transformador de desolacao. O problema com as atividades
positivas era que a capacidade do paciente de se envolver em
atividades valorizadas se deteriorava. Isso também explica por que
os pacientes com ELA de micio bulbar ficaram mais felizes com
a sonda, colocada quando eles ainda eram capazes de andar e usar
os bracos. A disfagia e a perda de peso eram seus principais
problemas na época. Quando esses problemas foram removidos,
eles poderiam gastar seu tempo e energia em colsas que
valorizavam, tornando a sonda um facilitador e possivelmente um

dado mais neutro.

Novamente, isso foi diferente para as pessoas com ELA
de micio espinhal. Para elas, a sonda resolvia os problemas de
disfagia, mas nao facilitava nada de bom (quando nio conseguiam
se mexer ou se concentrar), nem dava origem a eventos
mdesejavels (esperar a enfermeira o dia todo). No momento em
que optaram pela sonda, poderiam estar completamente
acamados e perto da morte. Isso também impressiona na amostra
de pacientes do estudo de Stavroulakis e colegas (2014): vinte e
sete (27) pacientes se ofereceram para serem entrevistados sobre
seu tubo trés meses apds a colocacao. Cinco deles morreram
antes que a entrevista pudesse ser realizada, e a condicao de oito
pacientes se deteriorou tio severamente que eles tiveram que
desistir. £ uma amostra pequena, mas significativa, pois quase
metade dos pacientes desistiu dentro de trés meses apods a
colocacao. Isso aponta para a urgéncia de se considerar quem
poderia se beneficiar de uma sonda de alimentacio, ou nao.

Como as 1dentidades da sonda podem ser tio mutaveis e

diferentes para pessoas diferentes? A sonda de gastrostomia
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tomou sua forma na situacao em que foi colocada em uso. Por si
s0, ela nao faz muito. Seus efeitos e funcionamentos surgiram em
iteracio com muitas variavels: a condi¢io do paciente, a
disponibilidade de cuidadores informais, a frequéncia necessaria
de alimentacio, o tempo do procedimento em relacio a sua
trajetoria ete. A sonda pode ser melhor compreendida nio como
uma intervencao que causa “impactos na qualidade de vida”, mas
como uma tecnologia ou proétese capaz de trazer diferentes
qualidades e apreciacoes que talvez se modifiquem ao longo do
tempo, dependendo da forma como consegue ou nao se encaixar
na possibilidade e nos valores do paciente.

Re-visitando o paradoxo da deficiéncia e a mudanca de resposta

Podemos agora reinterpretar a explicacao de Albrecht e
DeVlieger (1999) sobre o “paradoxo da deficiéncia” e mostrar por
que ela estd incorreta. Em vez de atribuir pontuacoes a qualidades
positivas e qualidades negativas e pondera-las, como esses autores
sugerem que as pessoas facam para fornecer uma estimativa de
sua qualdade de wvida, vimos que as pessoas respondem a
perguntas sobre sua qualidade de vida interpretando qualidade de
forma normativa: relatam as coisas boas que ainda vivenciam.
Além disso, elas ndo observam suas vidas comparando a situacio
de viver com deficiéncia a situacao anterior - se alguma vez
existiu. Suas deficiéncias tornam-se os “fatos da vida”, a realidade
que arranja o palco em que a qualidade pode ser experimentada
ou ndo. As “qualidades negativas” mencionadas nas citacoes no
artigo de Albrecht e DeVlieger sio todas respostas gerais a
tratamentos, como dor constante, fadiga e incapacidade de
comunicacao (1999:984). As pessoas niao “colocam na balanca”
essas “qualidades negativas” para que possam ser “fatores que
mfluenciam a qualidade de vida”. Em vez disso, esses “negativos”
mterferem diretamente na possibilidade de ter experiéncias

positivas.

Em nossa perspectiva, é arriscado tomar “funcionalidade”
como um indicador de qualidade de vida. E claro que nio se
deseja que um tratamento tenha o efeito de reduzir a capacidade
funcional das pessoas. Isso é, no entanto, mais bem entendido
como um efeito sobre a saide do que como uma questao de
qualidade normativa (experiéncia de uma boa vida), pois essa
ultima ndo estd correlacionada com a capacidade funcional de
forma direta. Pode-se de fato ter uma deficiéncia e levar uma vida
plena (Hoppe 2013). Quando a qualidade ¢ entendida como
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relacionada ao que as pessoas valorizam e como elas avaliam suas
vidas, as capacidades fisicas em si nio influenciam de maneira

mequivoca.

Nossas descobertas também contribuem para a
compreensdo da “mudanca de resposta”, ou a observacao de que
as pessoas podem julgar a mesma situacao de forma diferente ao
longo do tempo. Como mostramos, nao apenas os padroes das
pessoas mudam, mas a qualidade de vida nio pode ser bem
compreendida sem levar em conta eventos e processos reais. A
sonda pode se transformar de um simbolo assustador de
deteriora¢io em uma solu¢ao real para um problema real; as
deficiéncias podem tornar-se o novo centro de percep¢ao em vez
de incapacidades e estados indesejaveis. O surgimento de eventos
reais (reacoes fisiologicas, funcionalidade) e suas apreciacoes
(valores, contexto) estio relacionados de maneiras complexas.
Atualmente, esses elementos sao estudados separadamente por
pesquisadores biomédicos ou cientistas sociais. Uma abordagem
etnografica que leve em consideracio os eventos e seus

significados e contextos pode ajudar a preencher tal lacuna.

Medindo a Qualidade

O que 1sso implica para a pesquisa que mede “o Impacto
da sonda de gastrostomia na qualidade de vida”? Poderiamos
sinalizar alguns problemas inerentes a pesquisa sobre qualidade
de vida. Um primeiro problema foi que, por razoes éticas,
principalmente o peso emocional que os pacientes atribuem a
sonda, um ensaio randomizado em condi¢coes padronizadas nao
¢ viavel ou desejavel. A tentativa fracassada descrita na introducao
tlustra o ponto. Os pacientes nao consentiram em entregar o
controle sobre o momento da gastrostomia, que elas viam como
uma grande intervencio que preferiam evitar. Os diferentes
efeitos para diferentes pacientes precisam ser pesados para cada

mdividuo.

O segundo problema com a quantificacao da qualidade de
vida em relacio a sonda é que as identidades cambiantes e o
carater processual da qualidade seriam de dificil acesso por meio
de estudos quantitativos. A sonda de gastrostomia constitui-se
enquanto uma intervencao complexa e instavel, pois seus efeitos
dependem de onde e quando ¢é colocada em funcionamento (cf.
também: Warren e Manderson 2013; Warren et al. 2009). Medir

a qualidade ao longo do tempo, desde a antecipa¢ao até a morte,
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talvez seja uma forma de captar um pouco desse carater

processual.

O terceiro ¢ mais fundamental problema ¢é que as
medicoes dos efeitos, seja na qualidade ou nos resultados de
saude, pressupoem que tanto a fisiologia das pessoas quanto seus
valores sejam distribuidos como em uma curva gaussiana. Isso
postula uma resposta geral ao tratamento, modelada para uma
fisiologia humana compartilhada, onde os corpos respondem de
forma comparavel, ainda que gradualmente diferente. Um
exemplo ¢ a categoria “aumento da fadiga” como reacao a um
tratamento que pode estar mais ou menos presente em mais ou
menos pacientes da amostra. As diferencas individuais sio
filtradas calculando as respostas médias. Se, digamos, cinco
pessoas nao estiverem felizes com sua sonda, porque ela apenas
mudou a natureza de sua desolacio; enquanto dez pessoas
estiverem felizes porque a sonda lhes permitiu fazer coisas
significativas; 1sso levaria a um leve efeito positivo. Diferencas
como as distintas apreciacoes das desfiguracoes causadas pela
sonda, que sdo cruciais para alguns, mas trivials para outros,
sertam agregadas em uma pontuacio média. Isso se tornaria
visivel por meio de grandes desvios padrao e resultados gerais
mconclusivos, como ¢ a situacao hoje.

O modelo de uma resposta fisiologica geral, que ¢é a
distribui¢ao normal (como uma curva de Gauss), nio se encaixa
em “questoes de gosto” ou valor e, no nosso caso, também nao se
encaixa nas mudancas reais na vida. As atividades que uma
mtervencao permite ou 1mpede podem diferir entre os
mdividuos. A presenca ou auséncia de uma preocupacio com
efeitos deshiguradores estd ou presente ou ausente. Ambos os
efeitos sao distribuidos de forma errdatica através de sua
dependéncia do contexto. Quando uma populacao é agrupada,
porque compartilha a fisiologia da mesma doenca, isso nao
significa que os efeitos em suas vidas sejam os mesmos, ou que os
sujeitos da  pesquisa compartilhem os mesmos valores e
apreciacoes. “Questoes de gosto” nio sio respostas fisioldgicas
gerais; sao distribuidas de forma desigual, pois dependem do
contexto, valores, preferéncias culturais e assim por diante. O que
¢ crucial para a qualidade de vida de uma pessoa (por exemplo,
um corpo intacto) pode mvalidar a vida do proximo (que teme
morrer sufocado), ou horrorizar aquele que esta distante e que
(ainda) nao ¢é confrontado com problemas que exigem solucoes
drasticas (o recém-diagnosticado). Tecnologias assistivas sao
provaveis candidatas para esta categoria de intervencoes moldadas
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no tempo e na interacao com seus usuarios (Winance 2006; Pols
2012; Hoogsteyns e Van Der Horst 2013), mas as circunstancias
locais também as podem fazer a diferenca. A pesquisa em
antropologia médica ¢é testemunha disso. Quando o sono
perturbado é causado por espiritos locais, as pessoas nio tomam
remédios para dormir, pois eles enfraquecem sua forca para lutar
contra os espiritos (Bonelli 2013). Essas pilulas, portanto, nao

terao efetto.

Os lmites de um modelo de resposta fisiologica
generalizada postulada demandam mais pesquisas, mesmo dentro
das tradicoes biomédicas ocidentais. Por exemplo: “medicina
personalizada” ¢ um modelo biomédico muito diferente para
prever as respostas do individuo ao tratamento, relacionando-as
com a composicao genética particular de um individuo que difere
qualitativamente da de outro.

Para concluir

Este estudo s6 poderia levantar uma ponta do véu que
obscurece o que ¢ medido através da pesquisa de qualidade de
vida. Usamos o caso muito especifico da ELLA, a tecnologia muito
especifica da sonda de gastrostomia, € nao conseguimos acessar
todos os questionarios usados para avaliar a qualidade de vida
nessa area. No entanto, nosso estudo mostra que a busca por
evidéncias de que um tratamento tenha um efeito positivo na
sobrevida, bem como na qualidade, deve ser feita com cautela.
Perguntas devem ser feitas para questionar se medir respostas
generalizadas é apropriado, ou quando precisamos de métodos
mais refinados para descobrir diferentes conjuntos de
generalidades que surgem em uma populacio. Essa questio nao
poderia surgir em tradicoes de pesquisa que estudam eventos e
mterpretacoes separadamente. Nossa sugestao é que precisamos
de exploracoes afinadas do que um tratamento especifico pode
significar para diferentes pacientes, tanto em termos das
caracteristicas que um tratamento pode ter, quanto em termos dos
valores que as pessoas atribuem a essas mudancas,
particularmente para intervencdes complexas que ganham seus
efeitos em relacao ao contexto. Diferentes tipos de generalidades
podem ser descobertos, generalidades que existem como uma
resposta comum, mas que nao ¢ a mesma para todos. A
preocupac¢ao sincera de algumas pessoas com as mudancas
sensuais de seu corpo ao lado da indiferenca de outros é um
exemplo disso. Essas sao respostas clinicamente relevantes que
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contam para diferentes subgrupos de pessoas. Agrupamentos
desses tipos de generalidades podem entiao ser quantificados para
descrever porcentagens de pessoas que os consideram

mportantes.

Esse tipo de pesquisa faria bem em descartar a divisao
entre o estudo de eventos fisiologicos versus as interpretacoes das
pessoas. Por exemplo, aprendemos que pacientes com ELA com
micio espinhal sio os mais suscetivels a transformacao da
desolacao ao adiar a colocacio ou optar por uma sonda no final
de sua trajetéria. Isso lhes proporciona um procedimento ao
mesmo tempo muito desagradavel e sem muitos beneficios. Por
outro lado, a atencao as preocupacoes e solucoes estéticas, como
formas de esconder a sonda em situacoes em que outras pessoas
pudessem vé-la, podem aumentar sua aceitabilidade por aqueles
que dela possam se beneficiar. As caracteristicas e suas
apreciacoes sao mais bem estudadas em conjunto, caso se deseje
aprender como um tratamento ¢é efetivamente avaliado por

pacientes.
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