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RESUMO: O objetivo do presente trabalho foi avaliar a qualidade de vida (QV) dos pacientes pés
transplante de células tronco hematopoéticas (TCTH) autélogo e alogénico. Trata-se de um estudo
descritivo, exploratério com abordagem quali-quantitativa, realizado nos meses de margo a dezembro
de 2016, em um Hospital Universitario. Neste periodo, 21 pacientes adultos p6s-TCTH, que seguiam
0 acompanhamento no ambulatério pds-TCTH, constituiram a amostragem, aos quais foi utilizada a
escala de avaliagcdo funcional da terapia do cancer — transplante de medula éssea (Functional
Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow Transplantation - FACT-BMT). Na analise dos dados
foi utilizado o Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versdo 15.0. Os resultados obtidos
neste estudo nos permite ratificar, comparando com avalia¢cdes nacionais e internacionais, o impacto
positivo do TCTH em relagdo a qualidade de vida geral dos pacientes submetidos a este tratamento,
apesar de algumas fungbes apresentarem-se mais comprometidas. Estudos que identificam a
influéncia dos efeitos do TCTH na QV dos pacientes submetidos a esse procedimento sdo escassos.
Conhecer o impacto do TCTH na vida do transplantado auxilia a equipe multidisciplinar a desenvolver
um plano de assisténcia integral com estratégias para diminuir os efeitos colaterais desse
procedimento e melhorar a qualidade de vida do paciente em todos os momentos do tratamento.
Descritores: Transplante de Medula Ossea; Qualidade de Vida; Internato ndo Médico.

ABSTRACT: The objective of the present study was to evaluate the quality of life of individuals after
autologous and allogenic HSCT. This is a descriptive, exploratory study with a qualitative-quantitative
approach. Data were collected between March and December 2016, and the Functional Assessment
of Cancer Therapy (FACT-BMT) was used for the Functional Assessment of Bone Marrow
Transplantation (FACT-BMT). The statistical procedure of data analysis was done through the
statistical package SPSS (Statistical Package for Social Sciences), version 15.0. The results
presented in this study allowed us to visualize the positive impact of HSCT on the general quality of
life of patients undergoing this treatment, although some functions were more compromised. Studies
of this nature, which identify the influence of the effects of HSCT on the QOL of the patients submitted
to this procedure are scarce. Knowing the impact of TCTH on the life of the transplant helps the
multidisciplinary team to develop a comprehensive care plan with strategies to reduce the side effects
of this procedure and improve the quality of life of the patient at all times of treatment.
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INTRODUCAO

O transplante de medula 6ssea (TMO) ou transplante de células tronco
hematopoéticas (TCTH) € uma terapéutica utilizada principalmente para doencas
hematologicas, mas também, para doencas hereditdrias, imunologicas e
oncoldgicas®. A técnica consiste na utilizacdo de altas doses de quimioterapia e/ou
radioterapia e a posterior infusdo de células de um doador ou do proprio receptor,
com a finalidade de substituir a medula comprometida e restabelecer a hematopoese
sem a presenca de células andmalas®.

O processo de TCTH envolve: a selecdo do individuo, receptor e doador, e o
tipo de transplante indicado, dentre as eles, TMO autélogo, alogénico, haploidéntico
ou singénico, este Ultimo em desuso pelo alto indice de recidivas®. As etapas que
constituem o TCTH sao respectivamente: o pré-transplante, onde séo resolvidas as
questdes burocraticas e realizado 0os exames necessarios para conhecimento da
condicdo clinica do(s) individuo(s); o TCTH em si, caracterizado pela hospitalizacao
e 0s procedimentos de condicionamento e posterior infusdo da medula coletada até
a alta hospitalar; p6s-TCTH, imediato e tardio®.

As complica¢cbes do p6s-TCTH imediato sdo decorrentes principalmente do
condicionamento e do posterior periodo de aplasia medular, trazendo diversas
complicacBes fisicas e emocionais, associadas também ao isolamento social
necessario durante o periodo de hospitalizacdo*. O problema mais temido apés a
infusdo da nova medula é a doenca do enxerto contra o hospedeiro (DECH), que
consiste na manifestacdo imunoldgica das células do doador contra as células do
receptor, desencadeando diversas complicacdes clinicas graves, tornando esse o
momento mais critico do transplante e com o maior risco de 6ébito®. Somado a todo
esse processo de tratamento, aparecem as angustias e sofrimentos, que o0s
acompanham desde o diagnostico da doenca, tratamentos anteriores, expectativas e
frustracdes vividas que se refletem em todas as etapas do processo de transplante.

Apesar da alta complexidade do TCTH, este tem se tornado um procedimento
cada vez mais utilizado ao longo dos anos por ser uma possibilidade de cura apos
tentativas com tratamento convencional. Segundo a Associacdo Brasileira de
Transplante de 6rgédos®(ABTO), no Brasil somente durante o primeiro semestre de
2016 foram realizados 976 TCTH, dentre os quais 626 do tipo autélogo e 350 do tipo

alogénico. Mesmo com o0 sucesso do transplante, existem consequéncias que
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interferem em aspectos psicossociais, cognitivos e organicos do paciente, refletindo
na sua qualidade de vida (QV) posteriormente ao transplante.

Atualmente a QV € um tema muito utilizado em pesquisas cientificas.
Conceitualmente ainda ndo ha um consenso sobre sua definicdo, mas varios
especialistas junto & Organizacdo Mundial de Saude (OMS) a descrevem de
maneira geral como “a percepgao do individuo de sua posi¢do na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrées e preocupacgbes”’. Observa-se que a definicdo de QV é
subjetiva, dindmica, onde varios aspectos podem ser levados em consideracao,
resultando para cada individuo/populagdo uma opinido singular sobre sua definicao.
Entretanto, atualmente, além da QV dita de conhecimento popular, vem sendo muito
utilizada na area cientifica a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), em
que informacbes subjetivas relacionadas as doencas podem  ser
mensuradas/quantificadas®.

Na area da hematologia-oncologia, desde o diagndstico e principalmente
durante o tratamento, os individuos sdo submetidos a procedimentos e terapias
potencialmente agressivas, e o TCTH é substancialmente uma delas, podendo
trazer implicagbes negativas na QV dos transplantados.

Individuos submetidos ao TCTH experienciam multiplos sintomas, causados
pela doenca como também pelo proprio tratamento, que podem afetar de forma
negativa a QVRS. Estudos que avaliem a QV de pacientes submetidos a essa
terapéutica servem para avaliar as consequéncias do TCTH, auxiliar na tomada de
deciséo sobre o transplante, tanto para a equipe quanto para o paciente.

Com o aumento da utilizacdo do TCTH devido ao aprimoramento e evolucao
na sua técnica, houve respectivamente o aumento da expectativa de vida. Com isso,
a QV po6s-TCTH passou a ser uma questdo ainda mais importante, tornando
necessaria a revisdo das préaticas de assisténcia a estes individuos e familia®.

O objetivo do presente estudo foi avaliar a qualidade de vida dos individuos

pos-TCTH autblogo e alogénico.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério com abordagem quali-

quantitativa, sobre a qualidade de vida de paciente submetidos ao TCTH autélogo e
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alogénico em um Hospital Universitario do interior do Rio Grande do Sul. A amostra
foi composta de 21 pacientes adultos do periodo po6s-TCTH, escolhidos
aleatoriamente, e que ndo representaram a amostragem total do periodo estudado,
gue seguem em acompanhamento no ambulatorio de p6s-TCTH. O periodo das
coletas foi entre os meses de marco a dezembro de 2016.

Foram convidados os individuos que correspondiam aos critérios de inclusao:
ter sido submetido a TCTH autélogo ou alogénico independente do periodo pos
transplante; idade superior a 18 anos; concordar em participar voluntariamente do
estudo apds exposicdo dos objetivos/esclarecimento de dulvidas e assinatura do
termo de consentimento.

Na populacdo de 21 entrevistados, o mieloma multiplo (MM) representa a
maioria com 52,4% (11), seguido da leucemia mieléide aguda (LMA) com 14,3% (3)
e restante distribuido entre leucemia mieldide crénica, linfoma de hodgkin e nao
hodgkin e mielofibrose. A idade minima foi de 39 anos e a maxima 70. Foram
realizados 15 (71,4%) transplantes autélogo e 6 (28,6%) alogénico.

Para a coleta dos dados foi utilizado a Escala de Avaliacdo Funcional da
Terapia do Céancer — Transplante de Medula Ossea (Functional Assessment of
Cancer Therapy - Bone Marrow Transplantation - FACT-BMT), validado e traduzido
para a lingua portuguesa. Segundo Mastropietro et al.l® este instrumento foi
traduzido e validado com sucesso e por sua simplicidade de aplicacdo, torna-se um
método pratico para pesquisas clinicas no Brasil, com esta populacdo especifica.

A FACT-BMT na sua terceira versdo € composta por 47 questdes distribuidas
em seis dominios: bem-estar fisico, bem-estar social/familiar, relacionamento com o
médico, bem-estar emocional, bem-estar funcional e preocupacdes adicionais®. Esta
escala é especifica para pacientes com cancer que realizaram TCTH, sendo um
instrumento que pode ser autoaplicavel ou lido pelo entrevistador, dependendo do
nivel de escolaridade e condi¢bes do individuo.

A coleta foi realizada na forma de entrevista individual antes ou apds a
consulta ambulatorial dos individuos, com tempo médio de duracdo de 20 minutos.
Na aplicagdo era explicado que haveria diversas afirmagbes com parametro de
resposta entre 0 (nenhum/pouco) a 4 (muito), sendo que quanto maior a
concordancia com a questdo maior seria 0 escore.

O procedimento estatistico de analise dos dados foi feita através do pacote

estatistico SPSS (Statistical Package for Social Sciences), versdo 15.0.

4



Primeiramente foi realizada a estatistica descritiva dentro dos dominios da escala

(bem-estar fisico, social/familiar, relacionamento com o médico, bem-estar
emocional, funcional e preocupacdes adicionais). Posteriormente foi analisada a
fidedignidade por meio do alfa de Cronbach, que segundo Formiga!! “é um dos
indicadores psicométricos mais utilizados para verificar a fidedignidade e validade
interna do instrumento, o qual devera apresentar um alfa igual a 1. Desta maneira,
guanto mais proximo estiver desse numero, melhor sera sua precisao”.

O presente trabalho faz parte do projeto “O Papel de uma Equipe Multidisciplinar
na Integralidade da Atencéo ao Paciente Oncoldgico” aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da UFSM numero CAAE
10291913.3.0000.5346, atendendo as prerrogativas da Resolugdo n° 466/12 do

Conselho Nacional de Saude.

sob o

RESULTADOS E DISCUSSAO

Bem-estar fisico

De acordo com os dados que podem ser visualizados na Tabela 1, a maioria
dos individuos ndo se sentem mais doentes (57,1%), e os efeitos colaterais do
tratamento atualmente ndo os tém incomodado (35%). Apesar de ndo haver um
comprometimento significativo, a dor ainda esta presente nas suas vidas (33,4%) a

descrevem como “mais ou menos” presente, e (23,8%) “muito” presente.

Tabela 01: Avaliacdo das questbes referentes ao bem- estar fisico. Santa Maria, RS,
2017. (N=21)

BEM- Nem um Um Mais ou Bastante | Muito
ESTAR FISICO pouco pouco menos
1- Estou sem energia 6 4 4 6 1
(28,6%) (19,0%) | (19,0%) | (28,6%) (4,8%)
2- Fico enjoado (a) 14 1 1(4,8%) 2 3
(66,6%) (4,8%) (9,5%) (14,3%)
3- Por causa da minha condigdo | 9(45,0%) 1 1(5,0%) 2 7
fisica, tenho dificuldade em (5,0%) (10,0%) | (35,0%)
atender as necessidades de
minha familia.




4- Tenho dores 4(19,0%) | 2 (9,5%) 7,0 3 5
(33,4%) | (14,3%) | (23,8%)
5- Os efeitos colaterais do 7(35,0%) 3 2 (10,0) 5 3
tratamento me incomodam (15,0%) (25,0%) | (15,0%)
6- Sinto-me doente 12 2 1(4,8%) |3 3
(57,1%) (9,5%) (14,3%) | (14,3%)
7- Tenho que me deitar durante o 5 6 3 5 2
dia (23,8%) | (28,6%) | (14,3%) | (23,8%) | (9,5%)
8- Olhando para as 7 questdes, De0Oal0
guanto vocé diria que seu bem-estar
fisico interferiu em sua QV

Apesar de aproximadamente metade dos participantes deste estudo né&o
apresentarem enjoo e nao sentirem-se doentes, um terco deles sentiam-se com
pouca energia, necessitavam deitar-se durante o dia e sentiam dores, como também
metade ndo consegue ou tem dificuldades em atender as necessidades de sua
familia, pela sua condicgéo fisica atual.

No pés-transplante o individuo antes economicamente ativo com a sua familia
constituida sofre com o impacto do tratamento e se depara com a mudanca de
papéis, alteracdes fisicas e fisioldégicas que interferem no seu bem-estar e na
capacidade de desempenho, principalmente junto a sua familia*. O sistema de
valores do sobrevivente, familiares e sociedade em que esté inserido, tem a mesma
importancia que tinha, mas ndo a mesma correspondéncia, todo esse processo de
reinsercado profissional/social geralmente transcorre e se adapta conforme o tempo
passa’?.

Neste estudo a metade dos participantes tinha como diagnostico o mieloma
multiplo (MM), doenca que pelo seu comportamento pode causar dor éssea,
podemos associar que a dor remanescente no pos TMO, pode relacionar-se as
consequéncias da patologia previamente ao transplante, ja que a maioria dos
participantes tem como patologia o MM. As dores 0sseas prejudicam o desempenho
cotidiano e QV, no mieloma, a dor pode ser descrita como intoleravel, podendo ser
refrataria a analgesia 3. Na pesquisa de Santos et al.}* com individuos p6s-TCTH
autologo, questionados sobre a dor no pré e pos-transplante, onze dos doze

entrevistados apresentavam dor no pré e no p0s somente cinco ainda referiu sentir



dor. No presente estudo, 8 dos 21 individuos referem sentir dor, sendo que 5
(23,8%) deles a descrevem como “muito” presente.

Apesar da dor ainda estar presente, a maioria dos individuos relata nao
sentir-se mais doente, e também que os efeitos colaterais lhes incomoda
parcialmente. Em seu estudo, Déro et al.*® verificou que 53,7% dos sobreviventes
consideravam ter uma QV global muito boa, mesmo na presenca de sequelas do
TCTH.

Afirmado na questédo de avaliacéo final deste dominio, em uma avaliacdo que
vai de 0 a 10, sendo o maior niumero (10) correspondente a média de maior
interferéncia, sendo 6,55 a média de interferéncia deste dominio na QV.

Bem-estar social/familiar
A respeito do bem-estar social e familiar (Tabela 02), se observa que este
parametro foi preservado na vida dos entrevistados, sendo que a maioria afirmou ter

recebido “muito” apoio de familiares e amigos.

Tabela 02: Avaliagdo das questdes referentes ao bem-estar social e familiar. Santa

Maria, RS,2017. (N=21)

BEM-ESTAR SOCIAL / FAMILIAR | Nem um Mais Bastante | Muito
um pouco | ou
pouco menos
9- Sinto que tenho um 11 1 1 7 1
relacionamento distante com os (52,2%) | (4,8%) | (4,8%) | (33,4%) | (4,8%)
meus amigos
10- Recebo apoio emocional da 1 0(0,0) 2 1 17
minha familia (4,8%) (9,5%) (4,8%) | (80,9%)
11- Recebo apoio dos meus 0 1 1 4 15
amigos (0,0%) | (4,8%) | (4,8%) | (19,0%) | (71,4%)
12- A minha familia aceita a minha 0 1 2 1 17
doenca (0,0%) (4,8%) (9,5%) (4,8%) (80,9%)
13- Estou insatisfeito (a) com a 8 1 4 0 8
comunicacao da familia sobre a (38,1%) (4,8%) | (19,0%) (0,0%) | (38,1%)
minha doenca
14- Sinto-me préximo (a) do(a) 1 0 2 4 14




meu(minha) parceiro(a) (ou pessoa (4,8%) (0,0%) (9,5%) (19,0%) | (66,7%)
gue me da maior apoio)

15- Vocé teve relacdo sexual 4 1 2 3 5
durante o ano passado? NAO SIM | (26,7%) | (6,7%) | (13,3%) | (20,0%) | (33,3%)
Se SIM: Eu estou satisfeito com
minha vida sexual

16- Olhando para as 7 questdes, De0al0
guanto vocé diria que sua vida
social/familiar interferiu em sua
gualidade de vida

Apesar de o transplante ser um processo que necessita de um
distanciamento social e limitacBes sobre o contato com a familia, principalmente
durante o periodo de internacéo e no pés-TCTH imediato, constata-se que a familia
e amigos mesmo apos todo esse processo continua presente e apoiando a maioria
dos participantes deste estudo. Constatando-se a importancia da rede social para o
bem-estar emocional dos individuos com cancer.

Com as mudancas que a doenca causa ha vida do individuo, especificamente
no contexto social e familiar, o apoio familia/amigos é fundamental na aceitacdo da
enfermidade e para o processo do TCTH!6. A equipe de salde multidisciplinar
reconhece o forte potencial que a familia exerce sobre o paciente, a qual pode ser
positiva ou negativa, interferindo diretamente em questdes psicoemocionais e
sociais do individuo, e consequentemente a eficacia do combate a doenca e a QV
dos transplantados®.

De acordo com os dados mostrados na Tabela 2, podemos afirmar que a
familia apresentou um efeito sinérgico positivo frente aos individuos do presente
trabalho. Na avaliacdo geral do dominio bem-estar social/familiar a média de 8,14

corrobora com esta afirmagao.

Relacionamento com o médico

Tabela 03: Avaliacdo das questdes referentes ao Relacionamento com o médico.
Santa Maria, RS, 2017. (N=21)

RELACIONAMENTO COM O Nemum | Um Mais ou | gastante | Muito
MEDICO pouco pouco menos




17- Tenho confianga no(s) meu(s)
médico(s)

0 (0,0%)

0
(0,0%)

1 (4,8%)

2
(9,5%)

18
(85,7%)

0 (0,0%) 0
(0,0%)

0 (0,0%) 7 14
(33,3%) | (66,7%)

18- Meu(s) médico(s) é(sao)
capaz de responder minhas
questdes

19- Olhando para as 2 questdes, De0Oal0
guanto vocé diria que seu
relacionamento com o médico

interferiu em sua qualidade de vida

Na Tabela 03, verifica-se que os dois itens que compdem o dominio referente
ao relacionamento com o médico foram satisfatorios: 85,7% dos entrevistados tém
“‘muita” confianga nos seus médicos e 66,7% estdo “muito” satisfeitos com os
esclarecimentos obtidos.

Munhoz et al.1® para que haja uma relacdo de confianga médico/paciente, os
elementos mais importantes na percepc¢éo dos pacientes foram: a disponibilidade do
médico para falar sobre a doenca/responder suas duvidas e uma linguagem
acessivel/compreensivel. Como profissional da equipe de saude, observa-se que o
atendimento esta transmitindo confianca aos individuos, como Silva et al.?° concluiu
em seu estudo, que o processo de comunicacdo entre médico/paciente tem relacao
direta frente a sensibilidade e sofrimento do individuo, como também sobre sua
integridade fisica, psiquica e social, e ndo somente biolégica, possibilitando que a
relacdo seja centrada no paciente e ndo apenas na doenca, configurando um
atendimento holistico.

Observou-se na realizacao desse estudo que a confianca na equipe médica &
fundamental desde a deciséo para o TMO, como durante o pos-transplante. Ter um
bom relacionamento médico/paciente possibilita que as orientacbes e cuidados
necessarios sejam aceitos e realizados pelos transplantados e familia. Além da
confiangca, o didlogo efetivo aumenta a confianca do individuo sobre o seu
tratamento, interferindo positivamente na QV. Confirmado pela média de importancia
deste dominio sobre a QV, de 9,38.

Bem-estar emocional



Em relacdo ao bem-estar emocional (Tabela 04), nota-se que a resposta
prevalente foi “hem um pouco”. Visto que as perguntas sao negativas, a maioria dos

pacientes mostrou ter seu bem-estar emocional preservado.

Tabela 04: Avaliacao das questdes referentes ao Bem- estar Emocional. Santa
Maria, RS, 2017. (N=21).

BEM-ESTAR Nem um Um Mais Bastante | Muito
EMOCIONAL pouco pouco ou
menos
20- Sinto-me triste 10(47,7%) 2 4 1 4
9.5%) | (19,0%) | (4,8%) | (19,0%)
21- Estou satisfeito (a) com a 1 (4,8%) 1 4 8 7
maneira com que enfrento a (4,8%) | (19,0%) | (38,1%) | (33,3%)
minha doenca
22- Estou perdendo a 14 (66,7%) 3 0 2 2
esperanca na luta contra minha (14,3%) | (0,0%) (9,5%) (9,5%)
doenca
23- Sinto-me nervoso 8 (38,1%) 1(4,8%) |8 1 3
(38,1%) 4,8%) | (14,2%)
24- Estou preocupado (a) com 12 (63,1%) 3 1 2 1
aideia de morrer (15,8%) | (5,3%) | (10,5%) | (5,3%)
25- Estou preocupado (a) que a | 8 (40,0%) 2 6 2 2
minha condi¢&o venha a piorar (10,0%) | (30,0%) | (10,0%) | (10,0%)
26- Olhando para as 6 questdes, De 0 a 10.
guanto vocé diria que seu bem-
estar emocional interferiu em sua
qualidade de vida.

Na pesquisa de Proenca et al.®, que analisou o dominio emocional nas trés
etapas do TCTH através dos questionarios QLQ-C30 e FACT-BMT, os resultados
ndo apresentaram diferencas significativas neste dominio no processo do
transplante. Segundo esse autor, entre as possiveis razdes deste resultado esta o
fato dos pacientes terem tido acompanhantes, suporte psicologico durante a terapia,
equipe treinada para o acolhimento, e, o principal, o TCTH ser uma possibilidade de
cura/remisséo da doenca.

Apesar de muitos aspectos deste dominio apresentarem-se favoraveis, como
a maioria estar satisfeitos com a maneira que enfrentam a doencga, ndo estar

preocupado com a ideia de morrer e ndo sentirem-se tristes, negativamente
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aproximadamente metade dos pacientes se encontravam na faixa de mais ou menos
/muito nervosos, processo que faz parte da vida de individuos que tém o diagnostico
de cancer.

Em seu estudo Déro et al.*? evidenciou que o bem-estar emocional constitui
como um importante fator de protecéo para a preservagao da QV, independente do
individuo ser transplantado ou da populagédo em geral.

A média geral encontrada no dominio avaliado foi de 7,06, logo as questdes

referentes ao bem estar emocional interfere positivamente na QV dos pacientes.

Bem-estar funcional

Os resultados referentes ao bem-estar funcional (Tabela 05) apresentaram
uma distribuicdo homogénea, isto é, as respostas foram distribuidas equitativamente
entre as opcoes da escala.

Sobre a capacidade de trabalhar (inclusive em casa), 76,2% de individuos
nao se sentem aptos a realizar suas atividades “nenhum pouco” (14,3%), “um
pouco” (33,3%) e “mais ou menos” (28,6%). Apesar destes dados, mais de 50%
indica que se sente realizado (a) com as atividades que ainda conseguem
desempenhar.

Tabela 05: Avaliacdo das questdes referentes ao bem- estar Funcional. Santa Maria,

RS, 2017. (N=21)

BEM-ESTAR FUNCIONAL Nemum | Um Maisou | gastante Muito
pouco pouco menos

27- Sou capaz de trabalhar 3 7 6 0 5
(inclusive em casa) (14,3%) | (33,3%) | (28,6%) (0,0%) (23,8%)

28- Sinto-me realizado (a) com 1 (5,0%) 3 2 9 S
meu trabalho (inclusive em (15,0%) | (10,0%) | (45,0%) | (25,0%)

casa)

29- Sou capaz de sentir prazer 0 (0,0%) 0 3 10 7
em viver (0,0%) (15,0%) (50,0%) (35,0%)

30- Aceito minha doenga 0 (0,0%) 1 5 7 7
5.0%) | (250%) | (35.0%) | (35,0%)

31- Durmo bem 2 (9,5%) 3 6 2 8
(143%) | (28,6%) | (9,5%) | (38,1%)

32- Gosto das coisas que 2 3 2 6 7
(10,0%) | (15,0%) | (10,0%) | (30,0%) | (35,0%)
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normalmente faco para me

divertir
33- Estou satisfeito (a) com a 1 (4,8%) 3 4 9 4
qualidade da minha vida neste (14,.3%) | (19,0%) | (42,9%) | (19,0%)
momento

34- Olhando para as 7 questdes, De0Oal0

guanto vocé diria que seu bem-
estar funcional interferiu em sua
gualidade de vida

O achado sobre a dificuldade do transplantado de atender sua familia pela
condicéo fisica, corrobora com a pesquisa de Alves et al.'® onde os dados obtidos
nas fases pos-TCTH, evidenciou uma preservacao da maioria dos dominios QV,
com excecdo dos aspectos fisicos, pois as limitagBes fisicas decorrentes da
terapéutica dificultavam que esses pacientes realizem seu trabalho e atividades
diarias. Outro fator que pode ser associado € a idade média dos participantes ser
mais de 50 anos, onde além dos problemas advindos do TMO somasse 0s
provenientes da capacidade funcional reduzir naturalmente com o avancar da idade.

A afirmativa sobre o prazer em viver foi a Unica questdo que ndo teve
nenhuma resposta “nenhum pouco” e “um pouco”. Doro et al.'? no seu estudo sobre
a QV de sobrevivente pés transplante alogénico em comparacdo com grupo
controle, explica a aparente discrepancia que ocorre entre alguns fatos reais, as
respostas e atitudes tomadas pelos sobreviventes quando comentam sobre a
condicdo de QV, onde os efeitos dos sintomas existentes com o passar do tempo
perdem a intensidade e que apesar de algumas sequelas e comorbidades, os
sobreviventes, em geral, estdo muito satisfeitos, enquanto que o grupo controle sao
mais intolerantes e por isto demonstram mais queixas e insatisfacoes no dia a dia.

A satisfagdo com a QV classificada por 42,9% como “bastante” e 19% como

“muito”. A média geral do dominio bem estar funcional na QV foi de 7,43.

PreocupagOes adicionais

Tabela 06: Avaliacdo das questdes referentes as Preocupacdes adicionais. Santa
Maria, RS, 2017. (N=21)

PREOCUPACOES ADICIONAIS

Nem um

Um

Mais ou

Bastante

Muito
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pouco pouco menos
35- Tenho pensado em retornar 3 S) 6 2 S)
meu trabalho (incluido trabalho em (14,3%) | (23,8%) | (28,6%) (9,5%) | (23,8%)
casa)
36- Sinto-me distante de outras 11 0 7 2 1
pessoas (52,4%) (0,0%) (33,3%) (9,5%) (4,8%)
37- Tenho medo que o transplante 10 3 1 (5,0%) 5 1
nao ira funcionar (50,0%) | (15,0%) (25,0%) | (5,0%)
38- Os efeitos do tratamento s&o 8 1 2 (9,5%) 5 5
piores que eu tinha imaginado (38,1%) | (4,8%) (23,8%) | (23,8%)
39- Tenho bom apetite 2 (9,5%) 2 3 6 8
9.5%) | (14,3%) | (28,6%) | (38,1%)
40- Gosto da aparéncia do meu 2 1 11 3 3
corpo (10,0%) | (5,0%) | (55550%) | (15,0%) | (15,0%)
41- Sou capaz de fazer as coisas 0 (0,0%) 6 4 S 6
que estdo ao meu redor (28,6%) | (19,0%) | (23,8%) | (28,6%)
42- Fico cansado(a) facil 5 2 4 8 2
(23,9%) | (95%) | (19,0%) | (38,1%) | (9,5%)
43- Tenho interesse em ter relagéo 4 3 6 3 2
sexual (22,2%) | (16,7%) | (33,3%) | (16,7%) | (11,1%)
44- Tenho consciéncia da minha 4 1 4 1 S)
capacidade de ter filhos (26,7%) (6,7%) (26,7%) (6,7%) | (33,2%)
45- Tenho confianga em minha(s) 0 (0,0%) 0 1 (4,8%) 3 17
enfermeira(s) (0,0%) (14,3%) | (80,9%)
46- Regredi fazendo transplante de | 11 1(4,8%) |2(95%) |3 4
medula 6ssea (52,4%) (14,3%) | (19,0%)
47- Olhando para as doze De0al0
questdes quanto vocé diria que
essas preocupacdes adicionais
interferiram na sua qualidade de
vida

Na Tabela 06 foram colocados itens referidos genericamente como
“preocupacodes adicionais”. A maioria possui confianga no trabalho das profissionais
enfermeiras representando por 80,9%. Para Castro et al.'> o acompanhamento pela
consulta de enfermagem apds o transplante torna-se fundamental, auxiliando na
reducéo da dependéncia dos cuidados institucionalizados, buscando autonomia e

corresponsabilizacdo do sujeito em seu tratamento.
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Metade dos pacientes ndo se sentiu em regressao por ter efetuado o TCTH
(52,4%). Na afirmativa que traz sobre o0 medo de que o transplante né&o ira funcionar,
metade (50%) mostra que ndo tem “nenhum pouco”, sendo que o restante se
distribui entre as outras opcdes. No estudo de Santos et al.!* os pacientes sentem
prazer na vida mesmo apos o diagndstico de cancer e com a doencga ativa, antes de
realizar o TCTH aut6logo, um dos pacientes entrevistados sentia de forma moderada
prazer em viver e onze sentiam muito prazer em viver, os resultados permaneceram
0S mesmos apods o tratamento.

A média de avaliagdo geral do item referente a preocupagfes adicionais foi
5,69, nenhuma pessoa citou que esses itens interferem muito na sua QV.

Concluindo sobre os achados neste estudo, a maioria dos dominios
apresenta-se preservado, sendo o bem-estar funcional o que se mostra mais
comprometido, corroborado pela pesquisa de Alves et al.' no qual através da FACT-
BMT confirmou-se a preservacdo do relacionamento com o médico, bem-estar
emocional, social e familiar. Em contraponto o aspecto com menor preservacao foi o
bem-estar funcional. Corroborando com o encontrado neste estudo.

Constatamos que a avaliacdo do individuo adoecido, sobre sua QV é singular,
pois cada paciente tem percepcdes diferentes conforme seus valores, patologia,
tempo de diagndstico e expectativa de vida, portanto identificar os dominios afetados
no pés TCTH constitui dado importante, visto que essas alteracdes refletem

diretamente na sua QV.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados apresentados neste estudo nos permitiram visualizar o impacto
positivo do TCTH em relacdo a qualidade de vida geral dos pacientes submetidos a
este tratamento, apesar de algumas funcdes apresentarem-se mais comprometidas.
Estudos dessa natureza, que identificam a influéncia dos efeitos do TCTH na QV
dos pacientes submetidos a esse procedimento sdo escassos.

Conhecer o impacto do TCTH na vida do transplantado auxilia a equipe
multidisciplinar a desenvolver um plano de assisténcia integral com estratégias para
diminuir os efeitos colaterais desse procedimento e melhorar a qualidade de vida do
paciente em todos os momentos do tratamento. Além disso, também pode auxiliar o

paciente na decisdo de submeter-se a esse procedimento de alta complexidade.
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APENDICE -I

Termo de Consentimente Livre e Esclarecido (TCLE)

¥ itelo do estudo; O papel de wina Equipe Melidisciplinar na IntegraBdade da ¢io wo pacs coldgico

Pesquisador responsdvel: Prol® Rossnarl Homer

CAAE: 10291913.3.0000.5346

InstituigioDepn to; Universidade Federal de Santa Maria -~ Centro de Ciéncias da Smide - Programa de

Residéncia Multliprofissional Integrads em Sistensa Pablico de Swide

‘Telefone para contato: (55) 3220-8751

Laocal dn coleta de dados: HUSM

Prezado (8) Senhor (a): Voed estd sendo convidado (a) a responder &35 perguntas deste estudo de forma jotslmente

voluntiria. Anles de concontsr em paticipar desta pesquiss ¢ responder algumas pergunias, ¢ muito importants que

vock compresesda as infocmages € nstrupdes contidas neste docamento. Os pesquisadores deverfo responder todas as

suas dividas antes  quo vook decida » participar, Yocé tem o dircito de desistir de participar do pesquisa » quakjuer
to, sem Hdode ¢ sem peeder os beneficios aos guais tenha direito,

Objetive do estudo: Anslisar a wealidade de vida relacionadn & sadde de paclentes submetidos oo Transplante de

Células Tranco Hematopodticas no Hospital Universitério de Santa Mana-lls {HUSM}.

Procedimontos: Serd realizada umn eatrevistn, com aplicagho de g drio, sendo que os dados Doarfio sob

responssbilidade das pesquisadoms, por um perfoda de cinco anos &, apos, serbo destruidos.

Benelicios: Esta pesquisa irh contribuir para avaliar a continuidade do atendimento dos usudrics do SUS, contribulndo

para a Inwgnlidude da assisténcin, Os beneficios serfio indiretas aos participantes.

Riscos: A pacticipagio nesta pesquisa nio repeesentard qualguer risco de ocdem fisica ou psicolégica para vook {rsco 4

dlmcmin fisica, moral, mulecnnl mml., cukunl ou espiritual). No entanto, vocé poderd sentir algum desconfonto
I 20 fer algemas q =0 1o on Foar do om responder &3 pecE Caro sejn

nocessinio, seri rulmdo aﬂmnhnunmn para atendimento na rede municipal.

Sigilo: As informagdes fornecidas poc vock terda sun pnvncn&de garaniida pelos pesquasade FRsp e O

sgeitos dn pesquisa ndo serido identificados em nenbum quimdo os resuliados desta pesquiss forem

divulgados emn quakquer Torma.

Ciente e de acordo wom o que foi anlerionuealie exposto, o

, estou de acondo em padicipar dests pesquisa, assioando
exte comentimento em duss vins, ficando com a posse de wma delas.

Santa Macia L e de 2016,
Assinaturn
e 'l l' ' L
Assinatura do Avel pela pezquisa
Prof* Dy, Rnsmnl Harner

RG: 401962525054 - SIAPE: 2095742

] ~ T './

Kok Ll Lk g
Assistente Social Francine | eal Cur. Dencista Jenifer Mielke Enfermeira Andreza Cardoso

CRESS 10009 CRO 21929 COREN 441926

Respansivel pela coleta de dadas

B

Resporsavel pela coleta de dados

t

Respansdvel pela coletn de dodos

Farmacéutica Juliana Mozzagquatro

Enfemeira Marciele Braga Foneaudioléga Bruna Schio
COREN 442684 CRF 12527 CRFa 79939
Responsdvel pela colets de dados Responsdved pela coleta de dados Respansével pela coletn de dados
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ANEXO-II

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA W""“‘
DE POS-GRADUAGAO E
PARECER
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O PAPEL DE UMA EQUIPE MULTIDISCIPLINAR NA INTEGRALIDAGE DA ATENGAO
AD PACIENTE ONCOLOGICO

Pesquisador: Rosmarl Hormer

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 10281013.3.0000.5346

Instituigao Proponente: Universidade Fedoral de Sarda Marla! Pro-Reitaria de Pée-Graduacho e
Patrocinador Principad:  Financiamento Propao

DADOS DO PARECER

Numero do Paracer: 221.8E9
Data da Relatoria; 14052013

Apresentagao do Prajeto:

0 ensine médico estabelecide em 1810 pelo relstdrio Flaxner, com &nfase no modelo blomédico, caniriklo
na doenga & no hospilal, conduziu os programas educacionais médicos a uma viséo reducionista,
desconsiderando aspacios sockals e colelivos. As demals profisstes da dres da saude igualments saguiram
este modalo de ansino. Nos anos 1880 foram desencadeados processos de reforma do setor salde em
varios palsas No Brasil, ocomeu & criagao do Sistema Unico de Saide, desanhado com a Constiuigao

Brasicira de 1988, sendo seus priacipios e linhae gerais de funcionamento astabelecidos no ano de 1990.
Com isto, moddicou-se © perfil necessano ao médico egresso da universidade, devendo sor a formagia
generallsta, humanista, critica e reflexiva, nos diferentes niveis de stengBo, voliada para agdes de

pramogio, prevencao, recuperagdo e reabiacao 6a satde. Parslelamente a estas mudangas, houwve um

crescente envolvimenio de cutras profissdes na atengdo &0 padents, uma vez gue uma Umica disciphina &

incepaz de atender a tedas a3 necessidades do usudrio, que deve sar visto de forma Integral, levando-se

am conta suas dimensbes socals, econbmicas & cullurals. A Residincia Multiprofissionat da UFSM propbe a

mlearacdo de diversos nicleos prefisaionais, seus distinlos conhecimentos e as 1eoras a praficas
desenvolvidas em cada campo de atuagdo, Busca-se provocar a experiéncia de abertura reciproca e
comunicacio entre nicless profissionsis, conetiiuindo um plano interdisciplinar que s impde pela troca de
saberes @ pela construgdo coletiva de novos conhedmentos. A Reskdncia

Endasgo  Av. Reraima, 1000 - Predio de Relicna 2 ander

Dairrg:  Giduce Univergldnk - Comobl CEP. 47.106-000
UF: RS Municigio:  SANTA MARIA
Tofefone. (495192209952 E-mal: cop.utsmEgmul com
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE |
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA m“""“
DE POS-GRADUAGAO E

Mitiprefissional proporciona um espago privileglado de formagBo am sevico em aquipes Interdisciplinares,
que possitilitam troca da exparidncas,

definigbas conpinias de planos terapaulicos, abordagans com clhares variados e uma interpenetracao de
saberes distintos, cormpondo UM novo saber, mats homagéneo, colaborstivo @ pautado na integralidade da
atenco. O objelivo da equipe de residentas da Anfase am Hamalo-oncologia é atuar no sentido de tomar &
culdade prestado 808 usuanos menos fragmentado, 8 partir de um olher ampliado, buscando uma atengéo
efetiva « humanizada, integralizande as acdes de todos 08 profissionais que fazem parte da aquipe na
alengao 808 pacenes oncoldgicos. » fim de proporcanar quakdade de vida para esles pacientas.

Cbjetivo da Pesquiss

OBJETIVO GERAL' Integralizar 35 agbes de 1o0os os prefisslonais que fazem parte da Rasuidncia
Multiprofissional na alengdo aos pacientes oncologicos & im de propareionar qualidade de vida para estes
pacientes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Renlizer simposios anuas inecdisciplinares na area de nemato-oncokegia

. Avaliagso tos fatores agravantes no alto Indice de moctalidade por cincer de Mama nos Mmunicipios que
integram & 4* Coordenadoria Ragional de Salde (CRS), @am Santa Mara

- Identiicacao da infecgdo por Helicobacter pylori através de método diagndstioo ndio invasnve em paclentas
dispéplicos, considerando ser efa istor de risco para o desenvalvimento de cancer gasirco € e esdfago,

- Realizar auxiho interdiscialinar na elaboragdo 0a proloceios sobfe as interacdes dos antineoplésicos com
os medicamentos mais utizados pelos pacientes oncoldgicos

- Desenvolver atividades ludicas & beira do leto dos pacenies de Clinica Médica |, am ocasido de dalas
camemoativaes,

- Realzagio de atengio farmaclutica aos pacientes eacolégicos inernados nas seguntes unidades do
HUSAL Clinica Madica | 4 4° andar, Centro de Tralamento da Crianga com Cancer (CTCriaC), Centro de
Transplante de Medula Ossea (CTMO) & Ambulstono de Quimioterapia,

. Realizar vivincia no Laboratxio de Citogenética @ Biologia Mclecutar do HUSM

- Alividace mulligsciplinar com usuéros, cuidaderes @ & equipe da Clinica Medica |

. Reunides de TuliaPrecapiona de campo

. Reursdes de Tulonas/Preceptorias de nicleo

- Consulta & scompanhaments multiprofissianal no Ambulatédio de Quimioterapa.

. Diecugedo de casos clinicos pela equipe multiprofissional.

. Acompanhamerto multprofissional em pediatria ¢ Tuma do lque

- Realizagio da grupos no Ambulatorio de Quimiolerapla.

Endarego. Av, Foraimu, 1000 - Pradic de Releda 2° ansar

Bairro. Cloge Univwrsitiia < Comabl CEF: aY.1059%0
UF: RS Municipio; SANTA MARLA
Telelone  (S513220-9562 Lol cep ulsm@igmallcsm
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. Redlizacia de visitas @ outros centras (zomo o Grupo Hospitalar Concaigdo e o Hospital de Clinicas,

ambes am Porn Alegre) que também dasanvolm & Resigéncia Muliprofissional Integrada, para irocs de
axpenénciag,

fwaliagso dos Riscos @ Benelicios!

Apts B3 comepdes reakzadas, fol possivel identifisar a que riscos @ beneficios os participantes da pesgulss
asiarin sujailos. Daats forma, pode-se verilicar que o5 mesmos foram avaliados de maneina adegueda,

Comantarios = Congiders;oes sobre a Pesquisa:

O prajeto apresentads 58 rafare & abvidadas de ansing, pesquisa e exlensaa a sansm desenvolvideas.
s abjetvos foram descrilos de manera cosmnbe,

A formia de andliss dies dedos forem descritas.

s pesglisadoeres indicaram que houve o célculo da amastra,

Consideracdes sobre as Tarmos de apreseniagdo obrigatorie:

Ainda qua o cronograma dascrite no projeto ndo estela clana, na plalaforma, foi indicade que shem dn
atengdo larmacéutica, os demais cbjetives sario considerados a pariir de DVDE.

O Tama da Corfidencislidade & o TOLE foram comigidos & esa0 sdequados.

Recomendagies:

Conclusdes ou Pendéncias & Ligta de Inadequagdas:
Todas ps recomendacies forem satisfailas,

SituagEo do Parecer:
Hprovacks

Macessita Apreciagiéa da CONEF:
Mao

Conskderagies Finais a critério do CEP:

SAMNTS MARLA, 18 de Margo de 2013

Aszsinadar par:
Félix Alaxandra Antunes Soares
[Caordenador]

Endemge: Ay, Aomima, 1000 - Priddea da Aolora 2 sedar

Baimn:;  Chilade Unberddda - Camobs CEP:  af 1is-500
UF; RS Municigio:  SANTA MARIA
Telaione: [GH3220-8302 E-mall;  mpsdeni@ignal com
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ANEXO-III

Kev Sadde Piblica 2007,4112):260-8 267

ANEXO

Funenonar Assesstent CANCER THERAPY — BONE MARROW TRANSPIANTATION  (VERSAO 3)

Nowe:
LoCaL O APLCACACS
Dan: ! ! Iy b min. LT —
Ahaixo vood encontrars uma fsta de declarages, que oulras pessoas com a sua doenga disseram ser importartes.
Fazenda um clnculo em um ndmero gor linha, favor indicar 16 que ponto cada daclaragao for verdadein para vocs gurante
o5 ditimos sete dias,
BEM-ESTAR FISICO Nem um Um Malsow | Bastante | Muito
pouco pouco menos
I+ Estou sem energia a | 2 i 4
2+ Fico enjoadola) 0 1 2 k] 4
3- Yor causa da minha condicho fica, tenho difkuldade o 1 2 k] 4
om atendar is necessidades de minha familia,
4. Tenho dares 0 1 2 3 4
5- Os efeitos colaterais do trstamenta me Incomodam 0 1 2 3 4
& Smta-me: doente o 1 2 3 4
7« Tenbo que ma deltar durante o dia (] 1 2 3 4
- Olhando para as 7 questdes, quanto vock dina que weu
bem-estar fisico interferiu em sua qualidade de vida
Nemumpouwco [0 1 [z [a [« s 6 Jz Ja ls [ | muito

Nem um Um Maic ou g
BEM-ESTAR SOCIAL / FAMILIAR potito poucs T Bastante Muiso
9- Sinto que tenba um relaclonamento distante com os I 1 2 3 .
mews amigos
10- Recebo apolo emocional da minha familia 0 1 2 3 4
11- Rocebo apoio dos mews amigos Q0 1 2 3 +
12- A minha familla aceita a minha doenga a 1 2 3 4
13- Estou insatisledtola) com s comunicagdo da familia sobine 0 1 2 3 4
a minha doenca
14- Sinto-me praximolal dola) meu(minha) parcebola) (ou 0 1 7 3 4
pessoa que me di maior apoiol
15- Vocé teve relagio sexual durante o ano passado?
NAQ__SIM__ Se SIM: Fu estou sabsfeilo com minha 0 1 2 3 Ll
wida sexual
16- Olhando para as 7 questdes, quanto voc diria que sua
vida socisbfarniliar interferiu em sua qualidade de vida
Nemumpoueo  fo v J2 [3 [a [s Je& |7 |8 [s 10 [
Nermn um Um Mais ou 2
RELACIONAMENTO COM O MEDICO pouco pisin menoe | Bastantz | Muito
17-Tenho conflanca nols) meuds) médicols) n 1 2 3 q
13- Maufs) médicols) €(s3a) capaz de responder minhas o 1 2 3 a
questies
19- Ofhando para as 2 quesiies, quanto vocé diria gue seu
redacionamento cam o médico interferiu em sua qualidade
de vida
Nemumpowo |0 [+ |2 [3 Ja_[5 T6 [7 Je [9 Jw [mumw
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N uew Um Mais cu

BEMESTAR EMOCIONAL Bastanie | Muto
20. Sisto-me rste o 1 ] 3 R}
21- Estou satisieliofa) com a mansira com que enfrento » ° 1 3 3 4
minha doenga
22- Fetous pordendn & wpweancs sa luta contra minha 0 \ 2 3 4
doenga
23- Sinto-me nervoso 4 | 2 E)
24- Esion preocupadaial com a idéa de monrer a | 2
2%~ Estou preocupadalal que a minka condigio vemha o 0 i 2 3 1
prorar
26~ O pard a5 b questtes, quanto wock dina oue seu
bien-estar eroocional inderfeeiy s sua qualidide de vida
Nomempowo J@ |1 ]2 [3 |4 s e |7 [s 9 [w [mum

Nesm um Um Maks ou

BEM-ESTAR FUNCIONAL pouco Eastanie Muito
27~ Soma capar de trabelhar lindusive e casal u ! 2 3 a
28, Simo<ra feaizadola) com meu tabolho (Induste em 0 N 3 3 4
casa)
29 Sou capaz du senlic pracer em viver 0 1 2 k] 4
30+ Aceio minha doenda o 1 1 3 4
31+ Durma bam ) 1 ) 1 4
32- Gosto das coisas que ecrmalmente fago para me ° 4 ) 3 4
diverte
33. Esons srtidheitnla) com & qualidace da minka vida reew o | 2 3 4
HOmenio

34~ Ofhardo para as 7 cquesttes, quanto woci difs que seu
berm-estar funcicnal intederiu em s quoldade de vida

Nemumpooco J6 11 Jz s 4 5 Je [7r [& o [0 [mm

PREOCUPACOES ADICIONAIS Nemum |  Um | Mabou | gy | puito
35- Tenho pensado em relomar mes trabalheo finchido
trabadio em cass)
36- Sinome distante de cutras pesoxs
37- Tenda medo gue o transplante ndo ikd funclonar

386- Os edeitas do rasamento sdo piores gue eu tinha
Imognacks

| 39 Tanho bom apetis

§0- Coso s aparbrcia ) meu Come

A1+ St Capaz e fazer 35 C0isas qui €5t30 20 mew modor
42 Fco canssdoda) el

[ 43- Tenho nterss em ter selagio sexul

44. Tenhu conscidngia da reinhs Capacidade g e lihos
45- Tewho confianga em sunhalsl enfermerals)

46- Regred| fazendo trareplants de madula desen
47- Olhando para & 12 quesides, quanto wock dicla que
;mwmkhMmmmMM
Nomumpowco |0 [t 12 |y |4 |5 6 |7z |8 |eo [0 |muin
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