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Qualidade de Vida Relacionada a Saude de Pacientes
com Esclerose Multipla antes do Transplante
de Ce¢lulas-Tronco Hematopoéticas

Health Related Quality of Life of Patients with Multiple Sclerosis before
Hematopoietic Stem Cells Transplantation

Laura Ferreira Crovador, Erika Arantes Oliveira-Cardoso,
Ana Paula Mastropietro & Manoel Antonio dos Santos”

Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, Brasil

Resumo

Este estudo teve por objetivo avaliar qualidade de vida (QV) e vulnerabilidade psicoldgica (ansiedade,
depressio e estresse) de pacientes com Esclerose Multipla (EM) que seriam submetidos ao Transplante de
Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH). Participaram do estudo 13 pacientes. Os instrumentos utilizados
foram: Questionario Genérico de Avaliagdo de Qualidade de Vida - SF-36, Escala Hospitalar de Ansiedade
e Depressdo (HAD) e Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL). A analise dos dados
foi realizada segundo as recomendagdes especificas de cada instrumento. Os resultados evidenciaram a
existéncia de relagdo significativa entre prejuizos fisicos e mentais impostos pela enfermidade (e/ou pelo
transplante) e a instalacdo de quadros de depressdo, ansiedade e estresse nos participantes.
Palavras-chave: Esclerose multipla, transplante de células-tronco hematopoéticas, qualidade de vida,
ansiedade, depressao.

Abstract

This study aimed to evaluate quality of life (QoL) and psychological vulnerability (anxiety, stress and
depression) of patients with multiple sclerosis (MS) who would undergo Hematopoietic Stem Cell Trans-
plantation (HSCT). The sample consisted of 13 patients. The following instruments were used: MOS
36-Item Short-Form Health Survey (SF-36), Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD) and Lipp’s
Stress Symptoms Inventory for Adults (ISSL). Data analysis was performed according to specific recom-
mendations for each instrument. The obtained results showed that the physical and mental damage the
illness (and/or transplantation) imposed is significantly related with the emergence of depression, anxiety
and stress in participants.

Keywords: Multiple sclerosis, hematopoietic stem cells transplantation, quality of life, anxiety, depression.

A esclerose multipla (EM) faz parte de um grupo de
agravos conhecidos como doengas autoimunes (DAI). E
uma doenga neurologica, inflamatoéria cronica, caracte-
rizada por episodios recorrentes de disfungdo neurologi-
ca com remissdo variavel, ou seja, apresenta evolugdo
usualmente ndo linear, com piora dos sintomas e acumulo
de incapacidades, intercalados por periodos variaveis de
melhora (Mendes, Balsimelli, Stangehaus, & Tilbery,
2004; Tilbery et al., 2005).

A hipotese patogénica mais aceita ¢ que a EM seja um
fruto da conjun¢do de uma determinada predisposi¢do
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genética e um fator ambiental desconhecido, que, ao se
apresentarem em um mesmo individuo, originariam uma
disfun¢do do sistema imunologico. Esse sistema desen-
volveria uma acdo autolesiva dirigida fundamentalmente
contra a substancia branca, com perda de oligodendrdcitos
e mielina, o que ocasionaria um defeito na condug¢ao dos
impulsos nervosos e condicionaria o aparecimento dos
sintomas (Moreira, Felipe, Mendes, & Tilbery, 2000).

A EM afeta mais frequentemente a raga branca, o jo-
vem adulto e o sexo feminino. A forma surto-remissiva
acomete até 85% dos pacientes. As manifestagdes iniciais
mais comuns sdo as alteragdes piramidais, sensitivas e
cerebelares (Moreira et al., 2000).

A caracteristica mais evidente da EM ¢ a ocorréncia do
surto expresso por sintomas neurologicos transitorios,
dependentes das lesdes distribuidas pelo Sistema Ner-
voso Central (SNC). Entende-se por surto a exacerbagao
ou agudizacdo dos sintomas, ou seja, a ocorréncia de
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sintomas de disfun¢do neurolégica com mais de 24 horas
de duracdo, devendo afetar diferentes partes do SNC e
estar separados por um periodo minimo de um més (Cos-
ta, Fonteles, Praga, & Andrade, 2005).

Em relagdo a sintomatologia pode-se dizer que a maio-
ria dos pacientes apresenta varios dos sinais e sintomas
comuns a doenca (Costa et al., 2005). Os sinais tipicos
sdo: atrofia 6tica com diminui¢do da acuidade visual, fra-
queza da face e contra¢do enérgica da mandibula. Nos
membros ocorre tetraparesia e a marcha torna-se cada vez
mais dificil. Sensac¢des de formigamento, dorméncias ou
queimagdes também sdo comuns nos membros e tronco.
Podem ocorrer, ainda, dificuldades de articulagdo da fala
e de degluticdo, alteragdes das funcdes sensoriais rela-
cionadas ao tato, dor e posi¢do, e perda do controle da
mic¢do com incontinéncia urindria. Outro sintoma muito
comum na EM ¢ a fadiga, que frequentemente interfere
na capacidade funcional do paciente (Pittion-Vouyovitch
et al., 2006).

Além das complicagdes fisicas e corporais a que o por-
tador da EM esta sujeito, devem-se considerar também
os aspectos psicologicos envolvidos nessa doenca. Alte-
racdes de humor, como euforia, depressdo e apatia nos
pacientes com EM sdo conhecidas desde as primeiras
descri¢des da doenga. Charcot ja as referia como parte
do quadro clinico (Mendes, Tilbery, Balsimelli, Moreira,
& Cruz, 2003).

As alteragdes emocionais predominantes sdo ansieda-
de e estresse relacionados com o curso imprevisivel da
doenga, bem como os sintomas de depressao, que pare-
cem ter uma base neurobioldgica adicional a reatividade
emocional devido ao acimulo de sequelas, que levam a
incapacidade (E. P. Lima, Haase, & Lana-Peixoto, 2008).

A incidéncia de quadros psicopatologicos, principal-
mente de depressao, ¢ alta na EM e pode até mesmo ser
mais elevada do que a que se observa comumente em
outras doengas neurologicas cronicas e incapacitantes. Os
resultados de estudos internacionais indicam que até um
terco dos portadores de EM pode apresentar sintomas da
depressao (Haase et al., 2004). No contexto brasileiro a
prevaléncia de sintomas depressivos nos portadores de
EM chega a 17,9% (Mendes et al., 2003).

Segundo os achados de Mendes et al. (2003), no con-
texto brasileiro a ocorréncia de ansiedade, aparentemen-
te relacionada a ideacdo suicida nos pacientes com EM, ¢
da ordem de 35,7%. Porém a estimativa da taxa de suici-
dio nesses pacientes ainda nao é bem determinada. Em
estudo multicéntrico realizado no Canadé com 3.125 pa-
cientes, observou-se que a taxa de suicidio ¢ 7,5 vezes
maior do que a da populacdo geral de mesma idade, e a
que a ideagdo suicida estd presente em 28,6% dos pa-
cientes com EM (Feinstein, 2002).

Considerando essas graves decorréncias da progressao
da doenca, somadas a um prognostico desesperancoso,
confirma-se a necessidade de diagnostico e tratamento
precoces (Tilbery, Moreira, Mendes, & Peixoto, 2000).
Entretanto, apesar das evidéncias e dos novos conheci-

mentos sobre a EM acumulados nos ultimos anos, ainda
nao foi possivel estabelecer um tratamento cujos resulta-
dos fossem plenamente satisfatdrios. As terapéuticas con-
vencionais estdo voltadas para atenuar o processo in-
flamatorio que ocorre durante um surto, bem como para
preveni-lo (Costa et al., 2005).

Os avangos alcangados na terapéutica farmacobiol6-
gica das DAI sistémicas ndo impediram que uma subpo-
pulacdo de pacientes com formas progressivas dessas
doengas e refratarias a terapia convencional tivesse mau
prognostico. A baixa qualidade e expectativa de vida des-
ses pacientes justificam o emprego de terapias bastante
agressivas, como a quimioterapia, imunoterapia e/ou ra-
dioterapia em altas doses, com ou sem indicagao de Trans-
plante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH;
Matias, Oliveira-Cardoso, Mastropietro, Voltarelli, & M.
A. Santos, 2011; M. A. Santos, Silva, Oliveira-Cardoso,
Mastropietro, & Voltarelli, 2011; Voltarelli et al., 2005).

O TCTH consiste, essencialmente, na substituicao de
uma medula 6ssea deficitaria por uma saudavel e efi-
ciente (Mastropietro, Oliveira, M. A. Santos, & Volta-
relli, 2007). Existem, atualmente, diferentes tipos de
TCTH, sendo que o que os diferencia ¢ a procedéncia
da medula 6ssea. O TCTH auto6logo, objeto do presente
estudo, caracteriza-se pelo fato de o doador ser o proprio
paciente, que tem as suas células retiradas durante o pro-
cesso de remissao da doenga e criopreservadas antes do
tratamento de quimioterapia em altas doses (Voltarelli
et al., 2005).

Pacientes com EM com indica¢do para o TCTH tipi-
camente apresentam um quadro avangado da doenca e
longo histoérico de fracassos terapéuticos. Nesse contex-
to pode-se levantar a hipdtese de grave prejuizo na qua-
lidade de vida (QV) e nos aspectos psicologicos desses
pacientes (Guimaraes, Oliveira-Cardoso, Mastropietro,
Voltarelli, & M. A. Santos, 2010; Guimaraes, M. A. San-
tos, & Oliveira, 2008; Hamerschlak et al., 2010).

As definicdes de QV sdo controversas (Fayers &
Machin, 2007). Segundo esses autores, hd uma ampla va-
riedade de instrumentos de medida, sendo que diferentes
instrumentos utilizam distintas definicdes de QV e, fre-
quentemente, um modelo ndo especifico para QV ¢
afirmado formalmente.

Uma derivagdo desse construto, que se mostra apro-
priada para a avalia¢do de pacientes no contexto da sau-
de, ¢ a Qualidade de Vida Relacionada & Satde (QVRS),
que para alguns tedricos refere-se a percepcdo de uma
pessoa, portadora ou ndo de uma doenga, em relagdo ao
seu estado de saude (Fayers & Machini, 2007). Em obra
considerada referéncia na area, esses autores problema-
tizam as semelhangas e diferencas entre QV e estado de
satide percebido. Ware e Sherbourne (1992), em seu es-
tudo inicial do SF-36, no qual apresentavam o quadro
conceitual que fundamenta o instrumento de medida pro-
posto por esses autores, ainda sustentavam que QVRS
seria equivalente a estado de satde percebido. Posterior-
mente, outros autores iriam propor uma outra concepgao
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tedrica, segundo a qual QVRS e estado de satde percebi-
do sdo construtos diferentes, por exemplo, quando vistos
na perspectiva de médicos e de pacientes, como eviden-
cia o estudo de Smith, Avis e Assmann (1999).

Ainda segundo Fayers e Machin (2007), o construto
QVRS tem sido utilizado como equivalente a estado de
saude percebido. Esses autores argumentam que a QVRS
tem sido empregada como sindnimo de estado de satde
percebido por diversos pesquisadores internacionais, que
se dedicaram a constru¢do de instrumentos genéricos e
especificos para a avaliacdo desses construtos no ambito
da satide. Diante dessa ambiguidade conceitual, optou-se
no presente estudo por utilizar o construto QVRS.

Dentre os instrumentos utilizados na avaliagdo da
QVRS, os genéricos sdo aqueles desenvolvidos com a
finalidade de refletir o impacto de uma doenca sobre a
vida de pacientes em uma ampla variedade de populacdo
(Ciconelli, 2003). O Questionario Genérico de Avaliagdo
de Qualidade de Vida — Medical Outcomes Study 36 Item
Short-Form Health Survey (SF-36) ¢ um dos instrumen-
tos mais utilizados no contexto da satide (Seidl & Zanon,
2004).

Estudo de QVRS mostra a multiplicidade de domi-
nios que podem ser comprometidos pela doenca (Solari,
2005). No contexto brasileiro, estudo comparou a QVRS
em portadores de EM com a de uma populagdo sauda-
vel e confirmou a hipotese de que os doentes apresentam
prejuizo na QVRS nos dominios fisicos e psicossociais
(R. R. Morales et al., 2007).

O presente estudo pretende contribuir com essa linha
de investiga¢do, uma vez que, tanto na literatura nacio-
nal como na internacional, ainda s3o escassos os estudos
sobre a QVRS de portadores de EM que serdo submeti-
dos a terapéutica do TCTH, o que se explica pelo pionei-
rismo da aplicacdo desse procedimento nesse contexto
de satde e pela alta complexidade e seus riscos inerentes.
Por conseguinte, pouco se conhece sobre o impacto do
TCTH sobre a QVRS dos pacientes com EM. O unico
estudo realizado no contexto nacional indica uma de-
preciacdo da qualidade de vida antes do TCTH e uma
melhora nesses indicadores um ano apds o transplante
(Guimaraes et al., 2010).

Considerando o exposto, o presente estudo teve por
objetivo avaliar a QVRS e a vulnerabilidade psicologi-
ca (ansiedade, depressdo ¢ estresse) de pacientes que
seriam submetidos ao TCTH.

Método

Trata-se de estudo do tipo descritivo e exploratorio,
com recorte transversal. O objetivo desse tipo de deli-
neamento de pesquisa ¢ conhecer mais profundamente
um tema pouco explorado, com a finalidade de torna-lo
mais claro ou contribuir para gerar novas questdes acer-
ca do assunto, sem ter a pretensdo de generalizagao de
seus resultados (Raupp & Beuren, 2003).

Participantes

A amostra de conveniéncia foi composta por 13 pa-
cientes com EM, que se submeteriam ao TCTH no Hos-
pital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao
Preto da Universidade de Sao Paulo (HCFMRP-USP).
Foram incluidos os pacientes transplantados no periodo
de novembro de 2006 a dezembro de 2008, constituindo
uma amostra consecutiva. Nenhum paciente abordado
recusou-se a participar do estudo.

Os critérios adotados para a inclusdo dos participantes
no estudo foram: (a) pacientes de ambos os sexos, maio-
res de 21 anos e com nivel de escolaridade minima de
quatro anos; (b) estar internado na unidade de TCTH para
a realizagdo do transplante; (c) ndo apresentar compro-
metimento intelectual ou psiquiatrico que pudesse invia-
bilizar o preenchimento dos instrumentos de avaliagdo;
(d) consentir voluntariamente em participar do estudo.

ATabela 1 apresenta a caracterizagdo sociodemografica
e clinica dos participantes.

Tabela 1

Caracteriza¢do da Amostra segundo Sexo, Faixa Etaria,
Situag¢do Conjugal, Escolaridade, Renda e Situagdo
Ocupacional (n = 13)

Variaveis sociodemograficas e clinicas f %
Sexo

Masculino 8 61,5

Feminino 5 38,5
Faixa etaria

30 a 40 anos 8 61,5

>40 anos 5 38,5
Situagdo conjugal

Com companheiro 8 61,5

Sem companheiro 5 38,5
Escolaridade

1 a 8 anos 6 46,1

>8 anos 7 53,9
Renda

1 a 2 salarios minimos 4 30,7

>2 salarios minimos 9 69,3
Situagdo ocupacional

Ativo 7 53,9

Inativo 6 46,1
Instrumentos

Questionario Genérico de Avaliagcdo de Qualidade de
Vida (SF-36). O SF-36 ¢ um instrumento de avaliagdo
genérica de saude, multidimensional, elaborado original-
mente na lingua inglesa, de facil administracdo e com-
preensdo. E constituido por 36 questdes, que abrangem
oito dominios (dimensoes).

Segundo Ware e Sherbourne (1992), esses dominios
podem ser classificados em duas dimensdes maiores: (a)
Componente Fisico, que abrange os seguintes dominios:
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Capacidade Funcional, Aspectos Fisicos, Dor e Estado
Geral de Saude; (b) Componente Mental, que engloba
os seguintes dominios: Aspectos Sociais, Vitalidade,
Aspectos Emocionais e Saude Mental.

Ciconelli, Ferraz, W. Santos, Meindo e Quaresma
(1999) desenvolveram uma versao para a lingua portu-
guesa, apos processo de tradugdo e adaptacdo transcul-
tural do instrumento. O estudo confirmou as proprieda-
des psicométricas do instrumento em relagdo a reprodu-
tibilidade e validade. O coeficiente alfa de Cronbach
encontrado foi 0,92. Segundo os autores, tal instrumen-
to é um parametro reprodutivel e valido para ser utiliza-
do na avaliacdo da QVRS de pacientes brasileiros com
doengas cronicas.

Esse questionario tem sido empregado em diversos es-
tudos nacionais no contexto do TCTH (Guimaraes et al.,
2008; Oliveira-Cardoso, Mastropietro, Voltarelli, & M.
A. Santos, 2009a; Oliveira-Cardoso, Mastropietro,
Sponholz, M. A. Santos, & Voltarelli, 2009b).

Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HAD).
A HAD foi criada com a finalidade de avaliar os sin-
tomas ansiosos e depressivos presentes nos pacientes
submetidos a intervencdes hospitalares. Ansiedade e de-
pressdo sdo os transtornos mentais mais frequentemen-
te associados a doengas fisicas de uma forma geral ¢
seus sintomas também podem estar presentes em doen-
¢as clinicas (Botega, Pondé, Medeiros, M. G. Lima, &
Guerreiro, 1998).

A HAD ¢ composta por 14 questdes de multipla esco-
lha, divididas em duas subescalas, para ansiedade e de-
pressdo, cada uma com sete itens, com a finalidade de
mensurar o distress emocional de pacientes hospitaliza-
dos (Zittoun, Achard, & Ruszniewski, 1999). Em relagdo
a consisténcia interna, o instrumento apresenta um coefi-
ciente alfa de Cronbach de 0,84 para ansiedade e 0,83
para depressdo (Marcolino et al., 2007).

Tal instrumento foi traduzido para o portugués e vali-
dado entre pacientes internados em uma enfermaria de
clinica médica (Botega, Bio, & Zomignani, 1995). Pos-
teriormente, Botega et al. (1998) validaram a HAD para
pacientes ambulatoriais.

Inventdrio de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp
(ISSL). O estresse ¢ definido como uma reag@o psicolo-
gica, que envolve dimensdes emocionais, fisicas, men-
tais e quimicas, a determinados estimulos estranhos que
irritam, amedrontam, excitam ou confundem a pessoa
(Lipp & Rocha, 1994). Lipp elaborou o Inventario de
Sintomas de Stress para Adultos (ISSL) com o propdsito
de identificar a presenca de sintomatologia de estresse, o
tipo de sintoma apresentado (psicolégico ou somatico),
bem como a fase de estresse em que o individuo se en-
contra.

Embora Selye (1956) tenha identificado trés fases do
estresse (alerta, resisténcia e exaustdo), uma quarta fase
foi identificada tanto clinica como estatisticamente por
Lipp (2000), que a denominou de quase-exaustdo. As-

sim, a autora propde um modelo quadrifésico de estresse
baseado no modelo trifasico de Selye, cujas fases apare-
cem em sequéncia e gradagdo de seriedade. Lipp refere
boa confiabilidade do instrumento, com coeficiente alfa
de Cronbach de 0,91.

Procedimento

Cuidados Eticos. Adotou-se como principio ético
norteador do estudo o respeito aos voluntarios e a ins-
titui¢do hospitalar. O projeto foi aprovado pelo Comi-
té de Etica em Pesquisa do HCFMRP-USP, de acordo
com o processo numero 8390/2006. Os participantes
foram esclarecidos sobre o objetivo da pesquisa ¢ o
carater voluntario de sua participag@o. A anuéncia foi
formalizada mediante assinatura do Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido.

Coleta de Dados. A coleta foi realizada na enfermaria
da Unidade de Transplante de Medula Ossea. A aplica-
¢do dos instrumentos aconteceu antes da realizagdo do
TCTH. A coleta de dados ocorreu individualmente, em
situagdo face a face, em ambiente reservado, de maneira
a assegurar a privacidade dos participantes.

Devido ao tratamento quimioterapico, os participantes
estavam, no momento da coleta de dados, com sua imu-
nidade debilitada, o que levou os pesquisadores a toma-
rem cuidados especiais no contato, tais como usar jaleco
e mascara, além de lavar as maos antes de entrar na en-
fermaria, com o intuito de preservar os pacientes de pos-
siveis contaminagdes.

Andlise dos Dados. Foram seguidas as pautas de anali-
se ¢ as recomendacgdes especificas de cada instrumento.

SF-36. A avalia¢do do instrumento seguiu as instru-
¢des preconizadas por Ciconelli et al. (1999). O escore
final de cada dominio ¢ obtido em uma escala que varia
de 0 a 100 pontos. Quanto mais proximo do escore 100,
mais preservado se encontra o dominio da QVRS.

ISSL. A corregdo ocorreu de acordo com as recomen-
dagdes de Lipp (2000), somando-se por quadros as res-
postas, de modo a obter o escore bruto de cada fase do
estresse. Em seguida, esse escore ¢ comparado com o
nimero méaximo de sintomas esperados para cada fase.

HAD. A cotacdo desse instrumento foi realizada segun-
do as orientagdes de Botega et al. (1998), com a obten-
¢do de um escore total para ansiedade e outro para de-
pressdo, variando de 0 a 21 em cada uma das escalas. O
ponto de corte utilizado para detectar a presenga ou nao
de sintomas foi sete.

Andlise Estatistica. Depois de cotados, os dados obti-
dos por meio da aplicag@o dos instrumentos de avaliagdo
foram submetidos a analise estatistica. A fim de verificar
as relagdes existentes entre as variaveis analisadas, de
acordo com os escores obtidos nos instrumentos utiliza-
dos, foi calculado o coeficiente de correlacdo nao-para-
métrico de Spearman. Foi adotado como nivel de signi-
ficancia p < 0,05.
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Resultados

Serdo apresentados os resultados gerais de cada ins-
trumento e, posteriormente, as relagdes estatisticamente
significativas obtidas entre os dominios da QVRS entre

si, e destes dominios e as variaveis relacionadas a vulne-
rabilidade psicoldgica (ansiedade, depressdo e estresse).

SF-36
Os escores médios obtidos para os diversos dominios

Tabela 2

do SF-36 foram sistematizados na Tabela 2.

Resultados Médios dos Dominios da QVRS, obtidos por meio do SF-36 (n = 13)

Dominios M DP Menor-Maior valor
Dominio Fisico

Capacidade Funcional 25,7 22,7 0-75

Aspectos Fisicos 9,6 21,7 0-75

Dor 57,5 30,5 20-100

Estado Geral de Satde 66,0 23,7 32-100
Dominio Mental

Vitalidade 55,3 23,4 25-100

Aspectos Sociais 452 32,4 0-100

Aspectos Emocionais 41,0 36,4 0-100

Saude Mental 70,0 17,1 40-100

Os resutados indicam que os participantes apresenta-  ISSL

ram-se preservados nos dominios Estado Geral de Satude
e Saude Mental, e prejudicados em seus Aspectos Fisicos
e Aspectos Emocionais.

HAD

Os resultados obtidos a partir da aplicagdo da HAD
indicam que mais da metade da amostra apresentou qua-
dro de ansiedade ou depressdo (9/13). Pode-se também
notar que o quadro de ansiedade foi mais comum (6/13)
do que o quadro de depressdo (3/13).

Tabela 3

De acordo com os resultados do ISSL a maioria dos
participantes (10/13) manifestou quadro de estresse ins-
talado. Pode-se constatar também que a maior parte dos
que apresentavam quadro de estresse encontrava-se na
fase de exaustdo (5/10).

Relagoes Estatisticamente Significativas entre os Dominios
da QVRS

A Tabela 3 apresenta as correlagdes obtidas entre os
escores dos dominios da QVRS cujos valores alcanca-
ram significancia estatistica.

Valores de Correlagdes Estatisticamente Significativas entre os Dominios do SF-36 (n = 13)

Dominios SF-36 Dominios SF-36 r p

Capacidade Funcional Aspectos Fisicos 0,68 0,01
Capacidade Funcional Dor (auséncia de) 0,71 0,007
Capacidade Funcional Estado Geral de Saude 0,72 0,005
Capacidade Funcional Vitalidade 0,90 <0,001
Capacidade Funcional Saiude Mental 0,70 0,008
Aspectos Fisicos Dor (auséncia de) 0,55 0,05
Aspectos Fisicos Vitalidade 0,74 0,004
Aspectos Fisicos Aspectos Sociais 0,62 0,03
Dor Estado Geral de Saade 0,56 0,05
Dor Vitalidade 0,61 0,03
Estado Geral de Saade Saiude Mental 0,59 0,03

p <0,05.
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Considerando as relagdes estatisticamente significa-
tivas encontradas entre os dominios mensurados pelo
SF-36, foram obtidos coeficientes de correlagdo com
valores positivos, o que denota uma relacao diretamen-
te proporcional entre as variaveis analisadas. Observa-se
que o dominio Capacidade Funcional ¢ o que apresen-
tou correlagdo com maior nimero de dominios da QVRS

Tabela 4

(Aspectos Fisicos, Dor, Estado Geral de Saude, Vitalida-
de e Saude Mental).

Relagoes Estatisticamente Significativas entre Dominios
da QVRS e Vulnerabilidade Psicologica

A Tabela 4 apresenta as correlacdes entre os escores
obtidos nos dominios da QVRS e as medidas de depres-
sdo, ansiedade e quadros de estresse.

Valores de Correlagées Estatisticamente Significativas entre os Dominios do S-36 e as Medidas de Vulnerabilidade

Psicologica avaliadas pelo HAD e ISSL (n = 13)

Dominio Morbidade psicoldgica r P

Capacidade Funcional HAD Depressao -0,86 <0,001
Capacidade Funcional ISSL Exaustéo -0,62 0,03
Aspectos Fisicos ISSL Exaustdo -0,65 0,02
Auséncia de Dor HAD Depressao -0,61 0,03
Dor ISSL Resisténcia -0,82 0,001
Dor ISSL Exaustéo -0,71 0,006
Estado Geral de Saude HAD Depressao -0,72 0,006
Vitalidade HAD Depressao -0,77 0,002
Vitalidade ISSL Alerta -0,65 0,02
Vitalidade ISSL Exaustdo -0,66 0,01
Aspectos Sociais HAD Ansiedade -0,67 0,01
Satde Mental HAD Depressao -0,77 0,002

p <0,05.

Considerando as relagdes estatisticamente significa-
tivas encontradas entre os dominios mensurados pelo
SF-36 e as manifestagdes de morbidade psicologica
mensuradas pela HAD e pelo ISSL, foram obtidos coe-
ficientes de correlagdo com valores negativos, o que
denota uma relagdo inversamente proporcional entre
as variaveis analisadas.

Examinando os resultados obtidos, aparecem com
destaque os dominios: Dor (correlacionado com depres-
sdo, estresse-resisténcia e estresse-exaustdo) e Vitali-
dade (correlacionado com depressdo, estresse-alerta e
estresse-exaustio).

Discussao

Pacientes com EM de longo termo apresentam um his-
torico de prolongada convivéncia com os sintomas da
doenga, o que significa que ja sofreram depreciacdo acen-
tuada em sua QVRS em consequéncia da progressao da
enfermidade. Quando recebem indicagao para o TCTH,
jé& vivenciaram diversos tratamentos sem terem obtido
resultado satisfatorio no sentido da estabilizagdo do qua-
dro de deterioracdo fisica progressiva. O curso cronico-
degenerativo da doenga faz com que os pacientes tenham
de conviver com perdas e limitagdes importantes, como
alteracdes da visdo e do equilibrio, tremores, fraqueza,
mudangas no ritmo da fala, déficits de memoria, dentre

outras. Isso os torna mais motivados e propensos a se
submeterem a um tratamento radical como o TCTH, na
tentativa de estancar a progressdo da doenga (Guimaraes
etal., 2010).

Conforme pontua Voltarelli et al. (2005), a ndo obten-
¢do de um resultado satisfatorio a partir da aplicagdo
parcimoniosa das terapéuticas convencionais torna o
TCTH autélogo a melhor opgao de tratamento para esses
pacientes. Nesse contexto critico de ameaga a vida, o
transplante acena com uma possibilidade concreta de
retomada de aspectos da QVRS ja demasiadamente
comprometidos (Oliveira-Cardoso et al., 2009a).

Na etapa pré-TCTH, o comprometimento dos Aspec-
tos Fisicos pode ser compreendido em funcdo das limita-
¢oes decorrentes da propria enfermidade e os prejuizos
nos Aspectos Emocionais podem estar relacionados com
a convivéncia prolongada com a agressividade dos sinto-
mas. Em relagdo ao demais dominios que configuram o
Componente Mental do SF-36, que se mostraram preser-
vados nos portadores de EM, tais resultados podem estar
relacionados a um sentimento de esperanca motivado pela
perspectiva de melhora do quadro clinico anunciada pelo
transplante (Guimaraes et al., 2008).

Os resultados de avaliagdo da QVRS, obtidos no pre-
sente estudo, apontaram maior impacto negativo nos do-
minios que estdo associados ao Componente Fisico do
que nos dominios relacionados ao Componente Mental.
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Esses resultados corroboram achados de outro estudo re-
alizado no contexto brasileiro (R. R. Morales et al., 2007).

Os valores mais elevados obtidos nos dominios que
compdem o Componente Mental da QVRS, quando com-
parados com os dominios do Componente Fisico, podem
ser atribuidos a caracteristicas proprias do instrumento
de avaliagdo. Estudo sugere que o questionario SF-36
aparentemente superestima a satide mental em portado-
res de EM (Ciconelli et al., 1999). Esses achados indi-
cam a necessidade de se obter maior esclarecimento por
meio da condugdo de novas investigacdes.

A anélise estatistica indicou a existéncia de relacdo
significativa entre prejuizos fisicos e mentais impostos
pela enfermidade (e/ou pela indicagdo do transplante) e
a instalacdo de quadros de depressdo, ansiedade ¢
estresse nos participantes, uma vez que foram encontra-
das correlagdes significativas entre os dominios fisicos
e mentais avaliados.

A literatura indica que a incidéncia de transtornos men-
tais ¢ alta na EM. Alteragdes de humor e estados de apa-
tia sdo manifestagdes conhecidas desde a primeira des-
cricdo da doenca e, dentre as alteracdes prevalentes, a
depress@o ¢ um quadro psicopatologico que frequente-
mente encontra-se associado a EM (Mendes et al., 2003).

A partir da utilizagdo da HAD, foi possivel identificar
trés pacientes com quadro de depressao instalado e seis
com quadro de ansiedade manifesta. Assim, pode-se afir-
mar que quadros de depressdo foram detectados, porém
os quadros de ansiedade foram predominantes naquele
momento da vida dos participantes. Comparando com os
dados da literatura, a ansiedade detectada parece estar
mais relacionada ao momento de expectativa do pré-trans-
plante do que a enfermidade (Oliveira-Cardoso et al.,
2009a). Desse modo, o presente estudo oferece uma com-
preensdo sobre as repercussdes psicologicas da indica-
¢do e da espera pela realizagdo do TCTH em pacientes
com EM.

Os resultados obtidos por meio da aplicagdo do ISSL
permitiram observar que 10 dos 13 participantes da amos-
tra apresentaram quadro de estresse instalado, sendo trés
na fase de alerta, dois na fase de resisténcia e cinco na
fase de exaustdo. O quadro de estresse encontrado com
maior frequéncia (fase de exaustdo) ¢é caracterizado pela
exposi¢do continua ao estressor e pela falta de estraté-
gias para lidar de modo eficiente com o estresse resultan-
te, o que leva o individuo a exaurir suas reservas de ener-
gia adaptativa (Lipp & Rocha, 1994). Segundo Sadir,
Bignotto e Lipp (2010), os efeitos da exposicao prolon-
gada aos estressores ndo se restringem ao comprome-
timento da saude. Além de ter efeito desencadeador de
inameras doengas, o estresse excessivo e continuo pro-
picia prejuizo na qualidade de vida e na produtividade.

A permanéncia prolongada na fase de exaustdo aumen-
ta a suscetibilidade a outras doencas ou favorece o agra-
vamento dos sintomas preexistentes. Mullins et al. (2001)
afirmam que a intrusividade e imprevisibilidade caracte-

risticas da EM impodem exigéncias adicionais a capacida-
de de enfrentamento dos pacientes, podendo contribuir
para o surgimento de manifestagcdes psicopatologicas.

Um dado que deve ser considerado ao se analisar a
QVRS de pacientes com EM — especialmente em suas
formas clinicas mais graves —, que serdo submetidos ao
TCTH, ¢ a modificagdo que os sintomas impdem na sua
forma de viver (Oliveira-Cardoso et al., 2009a). Ao ser
acometido por uma doenga incapacitante e progressiva
como a EM, o paciente sente que perdeu o controle sobre
sua vida. Quando o tratamento ndo tem perspectiva cura-
tiva, o futuro torna-se obscuro e nebuloso. Nesse contex-
to adverso, a expectativa de se submeter ao TCTH traz
certo alivio e restaura a esperanca de ter novamente as
rédeas da vida nas maos, apesar das possiveis complica-
¢oes decorrentes do procedimento e do impacto causado
por essa terapéutica agressiva sobre a organiza¢do do
cotidiano (Muller, Carvalho, & Canini, 2008).

E preciso mencionar os limites do presente estudo, como
a casuistica reduzida e a aplicacdo de apenas um ins-
trumento genérico de avaliagdo da QVRS. Sugere-se a
necessidade de estudos futuros, com uso combinado do
SF-36 com outros instrumentos especificos de QV para
pacientes com EM. E preciso considerar que se trata de um
estudo exploratério e que, como tal, oferece uma primeira
compreensdo do fendmeno investigado, ndo se propondo
a produzir generalizagdes ou conclusdes definitivas.

Por outro lado, trata-se de um estudo inédito que retra-
ta a primeira investigacao realizada com pacientes brasi-
leiros com EM com indicag@o para o TCTH. O grupo de
sujeitos investigados ¢ reduzido porque ¢ infimo o nu-
mero de pacientes que apresentam essas duas condigdes
(ter EM e preencher os critérios de indicagdo para o trans-
plante). O estudo ¢ descritivo e exploratdrio, isto ¢, trata-
se de uma investigag@o preliminar, que se justifica pela
inexisténcia de estudos no Brasil e no mundo com essa
populagio. E exploratério, pois visa a trazer informagdes
sobre caracteristicas de tal grupo, assim como conhecer
que medidas de QVRS poderao ser utilizadas em estudos
posteriores, de natureza confirmatoria, a partir dos resul-
tados de médias e desvio-padrdo das medidas de QVRS
obtidas.

Ao planejar suas intervengdes, os profissionais de sau-
de mental que compdem a equipe multidisciplinar devem
considerar a singularidade de cada paciente e os efeitos
do TCTH sobre a QVRS e o estado psicoldgico. O conhe-
cimento dos dominios da QVRS mais preservados e com-
prometidos, bem como de suas relacdes com o sofrimen-
to psicologico, podem contribuir para a sistematizac¢ao
da assisténcia. Estratégias de apoio psicologico podem
contribuir para atenuar o impacto desencadeado pelas si-
tuagdes de ameaga e sofrimento, valorizando os recursos
pessoais que podem ser potencializados para favorecer
um processo de enfrentamento mais efetivo (Oliveira-
Cardoso et al., 2009b), especialmente no momento deci-
sivo da transi¢@o para o TCTH.
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Conclusao

Com base nos resultados analisados, pode-se concluir
que houve impacto negativo nos dominios da QVRS dos
pacientes, em especial nos aspectos fisicos, presenca de
morbidades psicoldgicas (ansiedade e depressdo) e qua-
dro de estresse, e uma relagdo significativa entre os pre-
juizos fisicos desencadeados pela enfermidade sobre a
QVRS e as referidas morbidades.

Sugere-se a realizacdo de novos estudos, com uma ca-
suistica ampliada e delineamentos mais sofisticados de
pesquisa, para qualificar o conhecimento produzido nes-
sa area e assegurar melhores condigdes de assisténcia e
acompanhamento dos pacientes submetidos ao TCTH.
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