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Platina, M. L. C. V. P. (2018). Qualidade de vida de pacientes submetidos ao
transplante de células tronco hematopoéticas. (Dissertagao de Mestrado) Faculdade

de Medicina de Sao José do Rio Preto/SP.

RESUMO

O Transplante de Células Tronco Hematopoéticas (TCTH) consiste em
um procedimento complexo utilizado apenas quando as formas convencionais de
tratamento ndo apresentam resultado satisfatério. Objetivo: avaliar a qualidade de
vida, o perfil sécio demografico e clinicos de pacientes submetidos ao Transplante
de Células Tronco Hematopoéticas. Método: foram avaliados os oitenta e cinco
pacientes submetidos ao TCTH durante o periodo de 02/2014 a 02/2016, em trés
momentos diferentes, pré transplante, pds-transplante imediato — referente ao
sétimo dia apds o transplante -, e pés-transplante tardio — referente ao centésimo
dia ap6s o transplante. Foi utilizado o Whoqol-Bref para avaliacdo da qualidade de
vida dos pacientes, junto a uma entrevista semi-estruturada com dados soécio-
demograficos e clinicos. Resultado: Foram realizadas quarenta avaliagbes
completas (trés periodos), devido a dezesseis Obitos e vinte e nove altas para
cidade de origem, o que fez com que alguns pacientes se desligassem do servigo
nao sendo possivel o contato com os mesmos. A média de idade foi de 48,5 anos,
com predominios de: sexo masculino (60%), casados (72,5%) e com grau de
escolaridade de fundamental incompleto (35%) e 27,5% da amostra estavam a mais
de um ano afastado do servico. Os dados clinicos apontam que o diagnéstico de
mieloma multiplo foi prevalente em 55% dos casos, com 45% dos pacientes
diagnosticados a mais de cinco anos, o transplante foi autélogo em 70% da amostra

e 62,5% da amostra relatou nao ter cuidador. Conclusao: A realizagdo do TCTH

Xii



influencia diretamente na qualidade de vida dos pacientes, que no momento
estudado encontrava-se prejudicada nos aspectos psicolégicos e meio ambiente.
Palavras-chave: Terapia ocupacional; Qualidade de vida; Transplante de medula

ossea.
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Platina, M. L. C. V. P. (2018). Quality of life of patients submitted to hematopoietic
stem cell transplantation. (Masters dissertation) Faculty of Medicine of Sdo José do

Rio Preto / SP.

ABSTRACT

Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT) consists of a
complex procedure used only when the conventional forms of treatment do not
present satisfactory results. Objective: to evaluate the quality of life,
sociodemographic and clinical profile of patients submitted to Hematopoietic Stem
Cell Transplantation. Method: the eighty-five patients submitted to HSCT were
evaluated during the period from 02/2014 to 02/2016, at three different times,
pretransplantation, immediate post-transplantation - referring to the seventh day after
transplantation - and post-transplant delay - referring to the 100th day after
transplantation. Whoqol-Bref was used to evaluate patients' quality of life, together
with a semi-structured interview with socio-demographic and clinical data. Results:
Forty complete evaluations (three periods) were performed, due to sixteen deaths
and twenty-nine discharges to the city of origin, which caused some patients to leave
the service and not possible contact with them. The mean age was 48.5 years, with
a predominance of male sex (60%), married (72.5%) and with incomplete
fundamental schooling (35%) and 27.5% of the sample were more than a year away
from service. Clinical data indicate that the diagnosis of multiple myeloma was
prevalent in 55% of the cases, with 45% of the patients diagnosed more than five
years old, the autologous transplantation in 70% of the sample and 62.5% of the

sample reported having no caregiver. Conclusion: The performance of HSCT
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directly influences the patients' quality of life, which at the time studied was impaired
in the psychological and environmental aspects.

Keywords: Occupational therapy; Quality of life; Bone marrow transplant.
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INTRODUCAO

O Transplante de Células Tronco Hematopoéticas (TCTH) consiste em um
procedimento complexo utilizado quando as formas convencionais de tratamento
nao apresentam resultado satisfatorio. Trata-se de um procedimento eficaz em
casos de doencas hematoldgicas e nas faléncias medulares; desordens adquiridas
como aplasia de medula, sindrome mielodisplasica, desordens imunoldgicas,
talassemias, anemia de Fanconi e anemia falciforme; doencas auto-imunes e
alteragdes hematolégicas e em varios tipos de neoplasias como as leucemias,
linfomas, doenga de Hodgkin e tumores sdlidos, também utilizado no tratamento de
doengas hereditarias, imunoldgicas e oncoldgicas (Alves, Cardoso, Mastropietro,
Voltarelli & Santos, 2012; Braga, 2017; Dias, Mastropietro, Cardoso & De Carlo,
2012; Mastropietro, Santos & Oliveira, 2006). Trata-se de uma terapia celular onde a
medula éssea do paciente é substituida pelas células progenitoras hematopoéticas
de individuos sadios, ou por células de sua propria medula éssea apds tratamento
meédico adequado. A decisdo de qual tratamento sera utilizado depende de
avaliagdo meédica e do tipo de doenga apresentada (ANVISA, 2018).

Thomas (2000) define o TCTH como sendo “basicamente a destruicdo da
medula doente e a transferéncia de células progenitoras normais para o individuo
doente, reconstruindo todo o sistema hematopoético”. Dessa forma, essa medula
implantada passa a assumir a produgdo de células sanguineas e tambéem
participara da destruigao citotoxica de células doentes, remanescentes, do receptor.
Apos o sucesso do transplante, a hematopoese passa a ser subordinada ao novo

enxerto.



Os tipos de transplante de medula sdo: alogénico (as células-tronco
hematopoéticas provéem de um doador vivo, aparentado ou nao que seja
compativel), autélogo (as células sao retiradas do proprio paciente, armazenadas e
depois reinfundidas) e singénico (entre gémeos univitelinos) (Okane & Machado,
2009).

A Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos, através do Registro
Brasileiro de Transplantes, mostra que o numero de Transplantes de medula éssea
no estado de S&o Paulo durante o ano de 2017 totalizaram 1.442 , sendo 600
alogénicos e 842 autdlogos, sendo este o estado brasileiro que mais transplanta. Os
dados dos transplantes realizados em todo o Brasil foram de 1.126 transplantes
alogénicos e 1.668 autdlogos, totalizando 2.794 transplantes em todo pais
(Transplantes, 2017).

Os procedimentos do TCTH sao divididos em trés fases: Pré-Transplante
(periodo de preparo que antecede o transplante onde ocorre a selegao do individuo
receptor e doador, a decisdo de qual transplante sera adequado e realizagcdo de
exames para conhecimento clinico do individuo), Pd&s-Transplante Imediato
(iniciando aproximadamente no sétimo dia apos o transplante) e Pos-Transplante
Tardio (iniciando, aproximadamente, no centésimo dia apos transplante) (Braga, et
al. 2017; Oliveira, 2011; Voltarelli & Stracieri, 2000).

Apesar do TCTH ser um procedimento considerado como salvador de vidas,
também traz sérios riscos para o individuo em decorréncia de seus efeitos adversos,
submetendo os pacientes a estressores fisicos e psicolégicos, como mudancgas
bruscas no quadro de saude, prolongado tempo de hospitalizagdo, frequentes
procedimentos invasivos, efeitos colaterais do tratamento, extrema dependéncia da

equipe, risco de infecgdes e a eminéncia do risco de morte, sendo visto como um



tratamento salvador/ameacador (Alves, et al. 2012; Oliveira, Santos, Mastropietro &
Voltarelli, 2007).

Os primeiros resultados favoraveis com o transplante de medula éssea (TMO)
datam dos anos 70. Observa-se que a sobrevida se encontrava entre 60 e 80%.
Alguns outros dados observados sao: pacientes jovens com doador “Human
Leukocyte Antigens”, ou Antigenos de Histocompatibilidade Humano (HLA) idéntico
com transplante realizado no primeiro ano do diagnéstico tém a maior chance de
cura. No entanto, dependendo da fase da doenca em que o paciente se encontra,
os resultados sdo piores. Além disso, pacientes em fase cronica tém melhores
resultados que aqueles em fase acelerada e em crise blastica (Hoodin, Uberti,
Lynch, Steele & Ratanatharathorn, 2006; Massetti, Oliveira, Santos, 2000).

Os estudos realizados por Andrade, Sawada, e Barichello (2013) e Massetti,
et al. (2000) relataram seis distintas etapas do TMO e as suas respectivas

repercussdes na vida do individuo, como descritas na Tabela 1.

TABELA 1

Fases do transplante e repercussdes associadas

Fase Repercussao

Internagaol/ Isolamento Ansiedade frente ao que esta por vir

Implantagao do Catéter Ansiedade frente a cirurgia vascular

Inicio da quimioterapia Sintomas somaticos e medo das consequéncias
da quimioterapia

Infusdao da medula Medo e ansiedade apdés o procedimento -
Aumento da dependéncia, dor, irritabilidade
(devido a dor), impresséo que o tempo nao passa

Pega da medula Sensacéo de alivio

Alta Sensacgéao de inseguranga, medo de ndo saber se
cuidar fora do ambiente hospitalar, além de medo
de reinternagao.




Qualidade de Vida TCTH

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) define qualidade de vida como a
percepcao do individuo sobre sua posigao na vida, em sua cultura e seus valores,
levando em consideracdo seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupagdes
(Fleck, et al.2000). Para Freire, Sawada, Franca, Costa e Oliveira (2014), a
qualidade de vida pode ser sintetizada pelas influéncias que o individuo sofre em
ambitos culturais, sociais, politicos e econdmicos. Sua importancia se da pela
capacidade de promogao ao alcance dos objetivos, expectativas e projetos que dao
ao ser humano a oportunidade de escolhas. Afirmam ainda que devido a amplitude
da ressignificagdo do termo qualidade de vida, seria apropriado associa-la ao valor
que o individuo atribui a sua vida como um todo, englobando assim, as mudancgas
funcionais, perceptivas e até doencas e tratamentos.

Andrade, et al. (2013) destacam o termo Qualidade de Vida Relacionado a
Saude como a saude auto percebida do individuo, tendo como principal objetivo as
influéncias que uma doenga ou estado crénico e sintomas interferem no cotidiano
desse individuo. Doencas cronicas sao bastante associadas a dor, sofrimento e
degradacgéo, expondo os pacientes a momentos de vulnerabilidade, frustragbes e
incertezas quanto ao futuro. Exatamente pela complexidade do transplante, torna-se
imprescindivel a avaliagdo do impacto do tratamento sobre o desempenho
ocupacional e a qualidade de vida desses pacientes (Dias, et al. 2012).

Os pacientes submetidos ao TCTH podem sofrer efeitos adversos como baixa
autoestima, disfuncédo sexual, dificuldades nas interagdes, desemprego, limitacoes
em relacdo as atividades recreativas, disturbios alimentares, dificuldades de
concentracéo, irritabilidade, desorientacao, o proprio medo da morte, que se torna

um pensamento recorrente, sentimento de tédio, perda da motivagdo de modo geral,



dificuldade de adaptacdo a nova condigdo, gerando até transtornos depressivos.
(Alves, et al. 2012) (Machado, Camandoni, Leal & Moscatello, 2009). Estudos
afirmam que imediatamente apés o TCTH os pacientes sofrem uma depreciagao
nos dominios de sua qualidade de vida, em especial nos aspectos fisicos,
apresentando algumas queixas recorrentes como: perda de apetite, cansaco, dor,
falta de ar, nausea e vomito (Hoodin, et al. 2006; Andorsky, Loberiza & Lee, 2006).
Segundo De Carlo & Queiroz (2007) a terapia ocupacional através de
intervengdes terapéuticas, utilizando as atividades humanas de maneira geral
estabelece condi¢des para gerar oportunidade de autonomia e integragao do sujeito,

possibilitando assim o aumento da qualidade de vida do mesmo.

A Terapia Ocupacional na reconstrugdao do cotidiano de pacientes
submetidos a TCTH

Mastropietro (2009) afirma em estudo que os sujeitos que vivenciam o TCTH
tém grande necessidade de reconstruir seu cotidiano, uma vez que passar pelo
processo de uma doenga grave, que muitas vezes pode ser fatal, e seguir o
tratamento modifica a vida em distintos fatores. O afastamento do trabalho, do
convivio social, dos estudos e atividades de lazer provocam uma ruptura do
cotidiano, porém também possibilita a construgdo de um novo cotidiano que tem a
finalidade de superar as dificuldades e promover reinsercado em todos os aspectos.

Dessa forma, avaliar a qualidade de vida de pacientes que sao submetidos ao
TCTH pode auxiliar no processo de maximizar suas habilidades no desenvolvimento
de novos habitos e capacidades, onde 0os mesmos possam reassumir antigos ou

assumir novos papeis ocupacionais.



OBJETIVO

Objetivo Geral
Avaliar a qualidade de vida, o perfil sécio demografico e clinicos de pacientes

submetidos ao Transplante de Células Tronco Hematopoéticas.

Objetivo Especifico
Correlacionar a idade e o diagndstico com a qualidade de vida de pacientes

submetidos ao Transplante de Células Tronco Hematopoéticas.



METODO

Trata-se de uma pesquisa observacional, prospectiva, descritiva e de carater
quantitativo, realizada com pacientes submetidos ao TCTH no municipio de Sao

José do Rio Preto.

Participantes

Todos os pacientes que se submeteram ao TCTH do Hospital de Base de
Sao José do Rio Preto, participaram da pesquisa. No periodo de 02/2014 a 02/2016,
ocorreram 85 transplantes, as avaliacbes ocorreram nos trés periodos selecionados:
As avaliagbes foram realizadas, através de uma entrevista semi-estruturada
(Apéndice |) contendo dados sociodemograficos e clinicos, utilizada para a obtengéo
de dados pessoais referentes a amostra estudada como idade, sexo, escolaridade,

dados de saude atuais e aplicagdo do WHOQOL-Bref (Anexo I).

Materiais

Ficha de Identificagdo: consiste em uma entrevista semi-estruturada,
elaborada pela pesquisadora, contendo dados sécio-demograficos e clinicos através
de dados como: nome; sexo; numero de prontuario; endereco; cidade; telefone; data
de nascimento; idade; escolaridade; estado civil; profissdo; tempo de afastamento
da ocupacédo; diagnéstico; tempo de diagnodstico; tipo de transplante; tipo de
cuidador.

Questionario de Avaliacdao de Qualidade de Vida (WHOQOL-BREF): trata-
se de um instrumento genérico de qualidade de vida composto de vinte e seis itens

pertinentes a avaliagdo subjetiva do individuo em relagdo aos aspectos que



interferem em sua vida. Por tratar-se de um construto multidimensional, este
instrumento de medida da qualidade de vida abrange quatro dominios — fisico,
psicologico, relagdes sociais e meio ambiente (Fleck, Louzada, Chachamovich,
Santos, Lyssandra, & Pinzon, 2000) e (Poloméni, Lapusan, Bompoint, Rubio &

Mohty, 2016).

Procedimentos

A coleta foi realizada pela pesquisadora nos trés periodos selecionados:

e Pré-transplante: momento em que o paciente € avaliado por todos os
profissionais que fazem parte da equipe (médico, terapeuta ocupacional,
psicologo, assistente social, nutricionista e fisioterapeuta) no ambulatério
do setor de TCTH através de agendamentos prévios.

e Pods-transplante imediato: denominado o sétimo dia pds a infusdo das
células (D+7), todas as avaliagdes, desse periodo, foram realizadas no
leito do paciente.

e Pos-transplante tardio: denominado o centésimo dia pds a infusdo das
células (D+100), as avaliagbes, desse periodo, foram realizadas no leito
da enfermaria, no Hospital Dia (para aqueles pacientes que estavam ainda
necessitando de acompanhamento médico, mas que nao precisavam ficar
internados) e por telefone (para aqueles pacientes que ja haviam recebido
alta e retornado para a cidade de origem).

As avaliagbes demoravam, em meédia, 40 minutos para serem aplicadas pela

pesquisadora.



ANALISE DE DADOS

Todos os dados coletados foram tabulados em planilha no Excel. A analise
estatistica descritiva foi realizada a partir dos calculos das medidas de tendéncia
central e dispersao e contagens de frequéncias.

Para a analise estatistica inferencial foi utilizado o Teste de Kolmogorov-
Smirnov para verificagdo da normalidade dos dados e, em seguida, o teste de
Analise de variancia (ANOVA) com medidas repetidas (dados com distribuicdo
normal e dependentes), com pos teste de multiplas comparagdes de Tukey-Kramer.
Em todas as analises um foi considerado estatisticamente significativo P valor <
0,05. O Programa utilizado foi o SPSS (IBM, versao 23).

As anadlises de correlacdo foram realizadas pelos métodos de Pearson e
Spearman. Em todas as analises um foi considerado estatisticamente significativo P

valor < 0,05. O Programa utilizado foi o Prisma 6.0 (2008).
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ASPECTOS ETICOS

Os procedimentos éticos abrangeram o parecer favoravel do Comité de Etica
e Pesquisa da Faculdade Regional de Medicina de Sao José do Rio Preto,

atendendo as solicitagdes da Resolugao n.° 466/12. Parecer n° 335.164 (Anexo 2).



11
RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram avaliados 85 pacientes que se submeteram ao TCTH, a coleta foi
realizada nos trés periodos selecionados: Pré-transplante, momento em que o
paciente € avaliado por todos os profissionais que fazem parte da equipe (médico,
terapeuta ocupacional, psicologo, assistente social, nutricionista e fisioterapeuta) no
ambulatério do setor de TCTH através de agendamentos prévios. Pdos-transplante
imediato: denominado o sétimo dia pdés a infusdo das células (D+7), todas as
avaliacbes, desse periodo, foram realizadas no leito. Pds-transplante tardio:
denominado o centésimo dia pds a infusdo das células (D+100), as avaliagbes,
desse periodo, foram realizadas no leito da enfermaria, no Hospital Dia e por
telefone. Realizadas quarenta avaliagdes completas (trés periodos), devido a
dezesseis oObitos e vinte e nove altas para cidade de origem, o que fez com que
alguns pacientes se desligassem do servigo ndo sendo possivel o contato com os

mesmaos.

85

5 11
Numero de pacientes ‘
transplantados entre Obitos antes do D+7 Obitos antes do D+100
02/2014 a2 02/2016

29

Avaliagdes incompletas 40
por ndo conseguir
entrar em contato com Avaliagdes Completas Pré

0 paciente Transplante / Pds
Transplante Imediato / Pés
Transplante Tardio

FIGURA 1

Diagrama de selecéo da amostra
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Destaca-se, na Tabela 2, a média de idade (48,5 anos), gerando grande
impacto na vida financeira dessas familias por se tratar de um periodo produtivo,
predominio do sexo masculino, também apontado no estudo de Machado (2017) e
Santos, Sawada & Santos (2011), 72,5% casados corroborando com Calefi, et al.
(2014); Cardoso, Mastropietro, Voltarelli e Santos (2009), Machado (2017);
Mastropietro, Cardoso, Simdes, Voltarelli e Santos (2010), 32,5% fundamental
incompleto, dados que corroboram com Mastropietro, et al. (2010); Schio (2017) e

mais de 1 ano afastado do trabalho.

TABELA 2
Dados Sociodemograficos da amostra com avaliagdes completas (n=40)

Sacio-demograficos n %
Idade (anos)

16 — 40 13 32,5
41 -59 13 32,5
60 a mais 14 35
Sexo

Feminino 16 40
Masculino 24 60
Estado civil

Solteiro 6 15
Casado 29 72,5
Divorciado 5 12,5
Grau de escolaridade

Fundamental Incompleto 14 35
Fundamental Completo 5 12,5
Médio Incompleto 3 7,5
Médio Completo 5 12,5
Superior Incompleto 3 7,5
Superior Completo 10 25

Afastado do trabalho

Nunca trabalhou 6 15
1 a 6 meses 6 15
6 meses a 1 ano 9 22,5
Mais de 1 ano 11 27,5
5a 10 anos 6 15
Ainda trabalha 2 5
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Quando correlacionado, através do coeficiente de correlagcdo de Pearson e
Spearman, os grupo de idades dos pacientes (16-40; 41-59; 60 a mais) com a
qualidade de vida destes, nenhum dado se mostrou estatisticamente

significativo, obtendo valor de r=0,06 e p= 0,66.

TABELA 3
Dados Clinicos da amostra com avaliagdes completas (n=40)

Dados Clinicos n %
Diagnéstico

Linfoma de Hodgkin 4 10,0
Anemia Aplasica 2 5,0
Linfoma n&o Hodgkin 3 7,5
Mieloma Multiplo 22 55,0
Amiloidose 2 5,0
LMC 4 10,0
LMA 1 2,5
LLA 1 2,5
Mielofibrose crénica 1 2,5
Tempo de diagnéstico

6 meses a 1 ano 5 12,5
mais de 1 ano 14 35,0
mais de 5 anos 18 45,0
mais de 10 anos 3 7,5
Tipo de Transplante

Autdlogo 28 70,0
Alogénico 11 27,5
Haploidéntico 1 2,5
Cuidador

Possui 15 37,5
N&o possui 25 62,5

Nota. LMC = Leucemia Mieloide Crénica; LMA= Leucemia Mieloide Aguda; LLA=
Leucemia Linfoide Aguda
Destaca-se a prevaléncia de diagndsticos de Mieloma Multiplo e transplantes
autologos, corroborando com estudos de Braga, et al. (2017); Machado (2017);
Santos, et. al (2011) e Schio (2017), ressalta-se que a maioria os pacientes, do

presente estudo, apresentam tempo de diagndstico maior que cinco anos diferente
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de (Rocha, 2014) onde a maioria dos pacientes tinham de um a trés anos de
diagnostico.

Quando correlacionado, através do coeficiente de correlagdao de Pearson e
Spearman, os pacientes com diagnéstico de Mieloma Multiplo com a qualidade de
vida e os demais diagnosticos com a qualidade de vida, nenhum dado se mostrou

estatisticamente significativo, obtendo valor de r=0,22 e p =0,57.

TABELA 4
Comparacdo das médias das questdes de cada dominio nos trés periodos de

avaliagao — Instrumento WHOQOL-Bref

Dominios Média Desvio padrao o]
Fisico 3,23 0,68 0,21
*Psicolégico 3,41 0,74 0,02
Relagoes Sociais 3,78 0,81 0,24
*Meio Ambiente 3,73 0,62 0,02

Nota. * = Dominios significante estatisticamente

A variagao entre as médias dos dominios psicolégicos e meio ambiente sao
significativamente maior que a esperada, quando considerado o valor de p<0,05.

A escolha do uso do instrumento Whoqol-Bref, se deu devido a facilidade
de compreensdo do mesmo, podendo ser auto aplicado ou feito pelo pesquisador,
como foi realizado nesse estudo, necessitando de pouco tempo disposto para a
realizagao do mesmo.

Os resultados do presente estudo apontam que a realizagdo do TCTH
influencia diretamente na qualidade de vida dos pacientes, que no momento

estudado encontrava-se prejudicada nos aspectos psicologicos e meio ambiente.
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Santos, et al. (2011) descrevem o TCTH como um procedimento agressivo,
de alto custo financeiro e alta morbimortalidade, podendo ocasionar efeitos
colaterais severos e possiveis complicacdes que interferem de forma direta na
qualidade de vida dos paciente e ressaltam que pacientes submetidos ao TCTH
pode ter significativamente reduzida, a qualidade de vida, até o primeiro ano pos
transplante, isso deve-se a potenciais sequelas fisicas e psicoldgicas.

Em pesquisas realizadas por Andrade, Castro, Soares & Santos (2012) e
Cardoso, Mastropietro, Voltarelli e Santos (2009) a avaliagcdo dos aspectos
psicoldgicos corroboram com o presente estudo, ressaltam-se que os pacientes ao
serem submetidos ao TCTH, vivenciam momentos estressores, devido a variedade
de complicacbes possiveis do proprio procedimento quanto o risco das
consequéncias deste, iminéncia de morte.

Destaca-se, no estudo de Machado (2017) que as alteragbes no dominio
psicologico do paciente submetido ao TCTH também podem ocorrer devido ao
afastamento das atividades laborais, ocasionando sentimentos diversos como
angustia, medo, queda de produtividade e no desempenho funcional, impactando de
forma direta na qualidade de vida.

No estudo de Braga, et al. (2017) o dominio psicologico diverge do
presente estudo, onde a maioria dos pacientes foram avaliados com aspectos
emocionais preservados.

No periodo de retornos hospitalares diarios, destaca-se ainda a sensagao
de aprisionamento, gerando em consequéncia, uma percepg¢ao de que o retorno a
suas atividades cotidianas, tdo aguardada na alta hospitalar, ainda ndo sdo uma
realidade em seu cotidiano. A retomada do cotidiano, da forma como era antes do

TCTH, é cercada de limitagcbes que acarretam em efeitos diretos ao estado
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emocional do paciente Andrade, Castro, Soares & Santos (2012) e Cardoso, et al.
(2009).

Mastropietro, et al. (2010) avaliam o processo de retomada das atividades
cotidianas (autocuidado; trabalho; lazer; brincar; sono; educacdo; participagcao
social) como tortuoso, lento e penoso, de recuos e avangos e que também podem
ser dificultados por complicagdes clinicas que ndo podem ser sempre prevenidas
e/ou controladas.

Neste momento, o medo da morte também se faz presente, pois o paciente
encontra-se em um periodo de transicdo bastante importante onde o mesmo
consegue resgatar algumas de suas autonomias, concomitantemente com o risco
de recidiva da doencas e a possibilidade, também, de complica¢gdes clinicas devido
ao TCTH (Andrade, et al. 2012) e (Cardoso, et al. 2009).

(Braga, et al. 2017) salienta que apesar do TCTH ser um processo que
necessita de isolamento, principalmente durante a internagao, a familia e amigos se
fazem muito presente por todo o periodo de tratamento o que também foi percebido
no presente estudo. A importancia do apoio de amigos e familiares no processo de
TCTH é fundamental na aceitagdo da enfermidade e no modo como o paciente vai
vivenciar o TCTH.

Essa aproximacgéo é facilitada através de meios eletrénicos, o que embasa
o resultado de nao ter sido prejudicada as relagdes sociais desses pacientes.

Corroborando com o estudo realizado por Santos, Moreira & Rodrigues
(2008), os aspectos Fisicos e Relagdes Sociais nao interferem signitificativa na
qualidade de vida dos pacientes submetidos ao TCTH.

Quando avaliados os aspecto fisicos, na pesquisa de (Braga, et. Al 2017),

nao sao significativamente relevantes, corroborando com o presente estudo.
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Resultados divergentes do estudo de Alves, et. al (2012) que o aspecto fisico foi
prejudicado durante o processo de TCTH.

A avaliagdo da faceta meio-ambiente envolve a segurancga fisica/protecao,
cuidados de saude, ambiente domiciliar, ambiente fisico (poluicdo, barulhoclima,
ruidos) e transporte (Silva, 2016). Nao foram encontrados estudos que discutam
essa faceta de forma direta com resultados significantes estatisticamente, como no
presente estudo. Pode-se concluir que um dos motivos para a relevancia dessa
faceta seja 0 ambiente protegido do hospital, apds alta hospitalar o paciente depara-
se com uma outra realidade que nao é tao blindada como a rotina hospitalar.

Quando avaliado o tempo de doenca, do presente estudo, pode-se associar
ao fator de melhor aceitacao fisica desses pacientes. Nota-se que por estarem em
um longo periodo de tratamente, a aceitacao fisica torna-se uma faceta melhor
compreendida e aceitada pelos pacientes. Para Santos, et. al (2011) a variavel
tempo esta diretamente relacionada a melhora da qualidade de vida dos pacientes,
devido a melhora gradual da condig&o organica/ clinica, redugao das limitagdes e da
possibilidade da recorréncia da doenga.

Pode-se notar no estudo de Rocha (2014) que até o centésimo dia (pos
transplante tardio, a qualidade de vida global do paciente ainda n&o é satisfatéria.
Apena a partir do primeiro ano de TCTH, a qualidade de vida dos pacientes
apresentam melhora continua, em todos os aspectos avaliados.

(Calefi, et. al 2014) e (Poloméni, et al. 2016) relatam como o paciente é
altamente influido pelo diagndstico de doencas malignas e os sintomas que sao
associados a estas: insegurancga, perda do autocontrole, da beleza, da capacidade
fisica, da liberdade, sensagédo de ser um fardo para familia e incerteza em relagéao

ao futuro, gerando ansiedade e estresse.
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O estudo dos autores Braga, et. al (2017) e Kurosawa, et al. (2017) ressalta
a importancia, da equipe multiprofissional, conhecer os aspectos que impactam a
vida do paciente submetido ao TCTH, afim de possibilitar uma melhora na qualidade
de vida desses pacientes em todas as fases do tratamento e também para poder
auxiliar, de forma mais acertiva, na decisdo do paciente sobre se submeter ou nao
ao TCTH.

O desafio dos profissionais que trabalham em um setor de TCTH, para
Alves, et. al (2012), é favorecer um espacgo onde o paciente consiga se encontrar e
perceber suas habilidades, buscando alternativas de forma criativa e ativa. Dessa
forma faz-se necessario adaptar as necessidades do paciente para que o0 mesmo
seja capaz de desenvolver suas capacidades.

Considera-se que a equipe interdisciplinar tenha um papel importante no
auxilio ao paciente submetido ao TCTH em todos os momentos do seu processo de
tratamento, seja ele em curto, médio ou longo prazo, incluindo momentos de pré
transplante até um ano apos TCTH, onde o paciente ja comega a retomar a sua vida
com mais autonomia e independéncia.

O paciente que ¢ indicado ao TCTH percorre por caminhos longos que tem
inicio na descoberta do diagndstico, desde entdo passa a conviver com o estresse,
alteracao na rotina do trabalho, em casa, nos papéis ocupacionais — podendo leva-
lo a possiveis dificuldades financeiras, aumentando o nivel de ansiendade,
transtornos de humor, fadiga e labilidade emocional. Devido a essas
desconstrugcdes e ressignificagcdes faz-se importante a atuacdo do terapeuta

ocupacional em todas as fases do tratamento (De Carlo & Kudo, 2018).
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Ainda referenciando De Carlo e Kudo (2018), o adoecimento e a
hospitalizagdo geram sofrimentos ndo apenas no paciente, mas também em todo
seu suporte sociofamiliar, alterando os papéis sociais de todos os envolvidos.

O terapeuta ocupacional, no que se refere a qualidade de vida, tera sua
atuagdao direcionada pela avaliagdo do profissional e afinidades, queixas,
necessidades e particularidades de cada paciente, podendo abranger a melhora na
autoestima; treinos de conservagao de energia; orientagdes e treinos das atividades
de vida diéria; reorganizagcao do cotidiano (buscando adaptagcbes para a nova
rotina); reconstrucao da independéncia e autonomia; treinos de reabilitacéo fisica;
recuperar/manter a capacidade funcional; enfrentamento de todo o processo do
trasnplante e orientagdes pos alta (De Carlo & Kudo, 2018).

Ressalta-se as limitagdes do presente estudo, ndao foram realizadas
avaliagdes longitudinais, os ébitos que descresceram o numero da amostra, perdas
por segmento (pacientes que retornaram a cidade de origem e nao atualizaram o
cadastro da instituicdo), o instrumento aborda a questdo de forma genérica (foi
optado por esse instrumento por ja fazer parte da avaliagcdo da equipe, porém as
avaliagdes do setor serdao modificads, ja que existe um instrumento que avalia a
qualidade de vida mais especificamente de pacientes que se submetem ao

transplante de células tronco hematopoéticas).
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CONCLUSAO

Conclui-se que a qualidade de vida dos paciente avaliados, tiveram
alteragcbes negativas nos dompinios psicologicos e meio ambiente, pois trata-se de
um recorte onde o tempo estudado se faz em um momento ainda de muitas
mudancas e adaptag¢des dos pacientes com seu nova rotina e estilo de vida. Sendo
assim, se faz necessario novos estudos que avaliem a qualidade de vida de
pacientes de TCTH, apdés um ano do transplante, periodo em que a rotina ja esta

mais proxima de como sera essa nova etapa.
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ANEXO 1

AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA WHOQOL - bref

Nome:

Idade: ___ Data de nascimento: ___/

/

Instrucdes

1-Como vocé
avaliaria sua
qualidade de vida?

Muito ruim

Ruim

Nem ruim e
nem boa

3

Boa

Muito boa

5

2- Quao
satisfeito(a) vocé
estd com a sua
saude?

Muito
insatisfeito

1

Insatisfeito

2

Nem satisfeito
nem insatisfeito

3

Satisfeito

4

Muito satisfeito

5

3- Em que medida
vocé acha que sua
dor (fisica) impede
vocé de fazer o que
vocé precisa?

Nada

Muito pouco

2

Mais ou menos

3

Bastante

4

Extremamente

5

4-0 quanto vocé
precisa de algum
tratamento médico
para levar sua vida
diaria?

5-0 quanto vocé
aproveita a vida?

6- Em que medida
vocé acha que a
sua vida tem
sentido?

7- O quanto vocé
consegue se
concentrar?

8- Qudo seguro(a)
Vocé se sente em
sua vida diaria?

9- Quéo saudavel é
0 seu ambiente
fisico (clima,
barulho, poluigdo,
atrativos)?

10- Vocé tem
energia suficiente
para seu dia-a-
dia?

Nada

Muito pouco

2

Médio

Muito

Completamente

5

27



11- Vocé é capaz
de aceitar sua
apareéncia fisica?

12- Vocé tem
dinheiro suficiente
para satisfazer suas
necessidades?

13-Quéo
disponiveis para
vocé estéo as
informacgdes que
precisa no seu
dia-a-dia?

14-Em que
medida vocé tem
oportunidades de
atividade de lazer?

15- Quéo bem
vocé é capaz de
se locomover?

Muito ruim

1

Ruim

Nem ruim e
nem boa

3

Bom

Muito bom

5

16- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com o seu
sono?

Muiito
insatisfeito

1

Insatisfeito

2

Nem satisfeito

Nem insatisfeito

3

Satisfeito

4

Muito satisfeito

5

17- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do seu
dia-a-dia?

18- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade para o
trabalho?

19- Quao
satisfeito(a) vocé
esta consigo
mesmo?

20- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com suas
relagdes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos,
colegas)?
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21- Quéo
satisfeito(a) vocé
esta com sua vida
sexual?

22- Quao
satisfeito(a) vocé
esta com

0 apoio que vocé
recebe de seus
amigos?

23- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com

as condi¢des do
local onde mora?

24- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com o seu
acesso aos
servigos de
saude?

25- Quéao
satisfeito(a) vocé
esta com

0 seu meio de
transporte?

26- Com que
freqUéncia vocé
tem sentimentos
negativos tais
como mau humor,
desespero,
ansiedade,
depresséo?

Nada

Algumas vezes

2

Frequentemente

Muito
frequentemente

4

Sempre
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ANEXO 2
PARECER DO COMITE DE ETICA
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APENDICE 1

SERVIGO DE TERAPIA OCUPACIONAL - SETOR T.C.T.H

Ficha de Caracterizacao

Data: / /

Nome:

Sexo: ( )F (M

Numero de Prontuario:

Endereco:

Cidade:

Telefone:

Data de nascimento: / / Idade:

Nivel de escolaridade: ( ) Analfabeto ( ) 1° Grau Incompleto
( ) 1° Grau Completo ( ) 2° Grau Incompleto ( ) 2° Grau Completo
( ) Ensino Superior Incompleto ( ) Ensino Superior Completo

Ha quanto tempo parou de estudar: ( )1 més ( )1 a6 meses
( )6 mesesa1ano ( )maisde 1ano ( ) mais de 5 anos ( ) mais de 10 anos

Estado Civil: ( ) Solteiro(a) ( ) Casado(a) Viuvo(a) ( ) Divorciado(a)

Ocupacao (Profissao):

Ha quanto tempo esta afastado do trabalho: ( ) nunca trabalhou ( ) 1 més
()1abmeses ( )6mesesa1ano ( )maisde 1ano ( ) mais de 5 anos

( ) mais de 10 anos

Diagnéstico:
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Diagnosticado ha quanto tempo? ( )menosde 1més ( )1més ( )1a6

meses ( )6 mesesa1ano ( ) mais de 1ano ( ) mais de 5 anos ()

mais de 10 anos

Tipo de Transplante: ( ) Autélogo ( ) Alogénico

Possui cuidador: ( ) Sim ( ) Nao

Terapeuta Responsavel



