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Qualidade de vida e transplante de células-tronco
hematopoéticas alogénico: um estudo longitudinal’

Quality of life following allogeneic, hematopoietic
stem cell transplantation: a longitudinal study

Aline Bicalho MATIAS?

Erika Arantes de OLIVEIRA-CARDOSO?
Ana Paula MASTROPIETRO’
Julio César VOLTARELLF
Manoel Anténio dos SANTOS*

Resumo

Este estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de pacientes submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoéticas alogénico, comparando as fases pré-transplante de células-tronco hematopoéticas, o momento do isolamento
protetor na Enfermaria e o pds-transplante de células-tronco hematopoéticas imediato. A amostra foi composta por sete
pacientes (quatro homens e trés mulheres) submetidos ao transplante de células-tronco hematopoéticas no primeiro semestre
de 2008. Na coleta de dados foi utilizado o Questionario Genérico de Avaliacdo de Qualidade de Vida (SF-36), aplicado indi-
vidualmente em situacdo face a face. A comparacado das médias obtidas nas fases pré-transplante de células-tronco
hematopoéticas e Enfermaria evidenciou diferenca estatisticamente significante nos dominios Capacidade Funcional (p=0,022)
e Dor (p=0,036). Comparando-se as etapas da Enfermaria e do pds-transplante de células-tronco hematopoéticas, evidenciou-se
diferenca significativa no Estado Geral de Saude (p=0,036). Ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significantes
entre as varidveis no pré e pos-transplante de células-tronco hematopoéticas. Desse modo, comparando-se as trés etapas do
transplante foi possivel verificar que houve depreciacdo da qualidade de vida durante o isolamento protetor na Enfermaria,
seguida de recuperagao dos aspectos mensurados.

Unitermos: Células-tronco. Qualidade de vida. Saude mental. Transplante de medula éssea.

Abstract

This research aimed to assess the quality of life of patients undergoing allogeneic, hematopoietic stem cell transplantation, comparing
the pre-hematopoietic stem cell transplantation phase with the phase of protective isolation in the ward and theimmediate
post-hematopoietic stem cell transplantation. The sample comprised seven patients (four men and three women) who were submitted to
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this procedure in thefirst half of 2008. For the data collection, the Medical Outcomes Studly 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36) was
used and individually applied in face-to-face situations. The comparison between mean data collected in the pre-hematopoietic stem cell
transplantation phase and in the ward revealed a statistically significant difference in Functional Capacity (p=0.022) and Pain (p=0.036).
When comparing the ward and post-hematopoietic stem cell transplantation phases, a significant difference in General Health (p=0.036)
was clearly shown. There was no statistically significant difference between the pre- and post-hematopoietic stem cell transplantation
variables. Thus, when comparing the three transplantation phases, it was found that the quality of life diminished during protective confinement

in the ward, followed by the recovery of the evaluated aspects.

Uniterms: Stem cells. Quality of live. Mental health. Bone marrow transplantation.

OTransplante de Células-Tronco Hematopoéticas
(TCTH) constitui um recurso terapéutico utilizado para
uma série de doencas malignas e para varias doencas
congénitas e adquiridas de origem hematopoética, ge-
nética ou imunoldgica (Mastropietro, Oliveira-Cardoso,
Simoes, Voltarelli & Santos, 2010; Mendes, Bittencourt &
Dusse, 2010). A medula éssea é um tecido liquido, tam-
bém conhecido como tutano, que ocupa o interior dos
0ss0s. Nesse tecido sao formadas as hemacias, leucod-
citos e plaquetas, principais componentes do sangue.
Quando ocorre o comprometimento da medula éssea,
por doencas hematoldgicas ou neoplasias, e os trata-
mentos convencionais ndo sdo eficientes ou ndo ofere-
cem possibilidades de melhora ao paciente, o TCTH é
indicado como alternativa terapéutica (Thomas, 2000).

OTCTH ouTransplante de Medula Ossea (TMO),
como ainda é mais conhecido - consiste na substituicdo
damedula doente por células normais de medula dssea.
Assim, a nova medula infundida passard a assumir a
producao das células sanguineas (Thomas, 2000). O pro-
cedimento é altamente complexo e pode ser dividido
em trés fases distintas: pré-TCTH, TCTH propriamente
dito e p6s-TCTH (Oliveira, Santos, Mastropietro & Volta-
relli, 2009; Riul & Aguillar, 1997).

O pré-TCTH é marcado pelo momento pré-
-admissional, quando sdo realizadas avaliacdes pela
equipe multidisciplinar. Em seguida, € feita a admissao
hospitalar do paciente. A internacao visa a realizacdo
do regime de condicionamento e imunossupressao,
provocada por doses elevadas de quimioterapia. A
aplasia medular exige que o paciente seja mantido em
rigoroso regime de isolamento protetor. O TCTH pro-
priamente dito é uma fase caracterizada pela coleta da
medula d¢ssea do doador (no caso do transplante alo-
génico), processamento e infusdo de medula no pa-
ciente, e 0 enxertamento da medula éssea, a denomi-
nada “pega” da medula. J& o pds-TCTH é uma etapa
caracterizada pela alta hospitalar, quando o enxer-

tamento é considerado bem-sucedido e n&o se obser-
vam complicacdes decorrentes do transplante (Guima-
raes, Oliveira-Cardoso, Mastropietro, Voltarelli & Santos,
2010; Oliveira-Cardoso, Santos, Mastropietro & Voltarelli,
2009b).

Embora néo se trate de um processo cirdrgico,
mas de uma infusao indolor, semelhante a transfusao
sanguinea, o TCTH acarreta sérios riscos para o paciente,
desde a perda da integridade fisica até o risco de morte.
Por esse motivo, é considerado um tratamento que pode
curar e, ao mesmo tempo, que pode levar ao ébito (Alva-
res, Bach & Campos, 2003).

Assim, os primeiros conflitos psicoldgicos en-
frentados pelos pacientes antecedem o transplante em
si. Muitos dos candidatos ao TCTH tém como doenca
de base neoplasias hematoldgicas. A descoberta do can-
cer hematolégico, ou de uma outra doenca hema-
tolégica grave, € um momento especialmente dificil
para os pacientes. Além do impacto causado pelo
diagnostico, muitas vezes incrementado pela nao reso-
lubilidade dos tratamentos convencionais, € comum
que os pacientes vivenciem o conflito em relacéo a to-
mada de decisao pela realizacdo ou nao do transplante
(Cooper & Powell, 1998; Oliveira & Santos, 2009; Oliveira-
-Cardoso et al, 2009b), uma vez que o TCTH surge como
uma real possibilidade curativa, porém, simultaneamen-
te, induz medo e acentua incertezas, pois aumenta o
risco de o paciente ter sua sobrevida abreviada em de-
corréncia de complicacdes do préprio procedimento.
Essa ambiguidade incontornavel desperta sentimentos
ambivalentes de medo e esperanca (Alvares etal,, 2003;
Guimaraes, Santos & Oliveira, 2008).

E comum, ainda, que o paciente se preocupe
com sua condicao fisica, enfrente complicacoes na fase
pos-TCTH, interrupcdes de projetos e descontinuidade
de sua vida social devido ao longo periodo de inter-
nacao, quimioterapia agressiva, regime de isolamento




protetor durante o periodo da aplasia medular, sem
contar os inumeros efeitos adversos do tratamento a
longo prazo, como infertilidade, disfungdo hormonal e,
em alguns casos, recidiva da doenca de base. Além
disso, a pessoa submetida ao transplante também pode
amargar dificuldades financeiras durante o tratamento
(Lesko, 1990; Matsubara, Carvalho, Canini & Sawada, 2007).
Tais estressores podem interferir de modo negativo na
qualidade de vida dos pacientes (Oliveira & Santos, 2009;
Oliveira-Cardoso et al., 2009b).

Nos ultimos anos, a qualidade de vida tem sido
estudada em diferentes contextos de salide e doenca,
uma vez que a enfermidade n&o afeta somente a dimen-
sdo fisica, mas também repercute sobre o estado
psicolégico do individuo, seu nivel de independéncia e
suas relagdes sociais, fatores que extrapolam o objeto
da satide da medicina tradicional (Orley & Kuyken, 1994).
Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) refere-
-se a um conceito multidimensional que abrange a per-
cepcao do individuo a respeito de sua posicao na vida,
dentro de um contexto cultural e de um sistema de va-
lores nos quais ele esté inserido, relacionados aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes (Fleck
etal, 1999). Nesse contexto, recentemente a qualidade
de vida de pacientes submetidos ao TCTH tem recebido
maior atencado, em decorréncia do aprimoramento da
técnica, que tem elevado o indice de sobrevida dos pa-
cientes, permitindo evolucdo mais favoravel dos
quadros.

Estudo realizado com pacientes candidatos ao
TCTH mostrou que cerca de metade dos pacientes no
momento pré-TCTH enfrentam niveis significativos de
sofrimento psiquico (Trask et al,, 2002). Sdo diversos os
fatores que podem interferir de maneira negativa na
QVRS de pacientes submetidos ao TCTH, dentre eles:
disfungdes sexuais, desajustamento psicossocial e voca-
cional, estresse psicolégico e manifestacdes psicopa-
toldgicas decorrentes dos efeitos adversos da prépria
terapéutica (Heinonen, Volin, Zevon, Uutela, Barrick &
Ruutu, 2005; Molassiotis & Morris, 1999; Oliveira & Santos,
2009).

Em estudo recente, realizado por Gregurek,
Brajkovic, Kalenic, Bras e Persic-Brida (2009), observou-
-se correlagdo estatisticamente significativa entre an-
siedade e qualidade de vida. Assim, com o aumento
dos sintomas de ansiedade, houve declinio do nivel de

qualidade de vida. Contribuindo, ainda, para o rebaixa-
mento da qualidade de vida dos pacientes durante a
realizacdo do transplante, Heinonen et al. (2005) chamam
a atencao para o fato de o TCTH ser reconhecido como
uma das estratégias terapéuticas mais estressantes no
tratamento de certos tipos de cancer. Os autores apon-
tam alguns aspectos que contribuem para a instalagéo
de quadros de estresse, tais como: mudancas drasticas
de vida, longa duragédo do tratamento, periodos de hos-
pitalizacdo e confinamento, efeitos colaterais dos pro-
cedimentos utilizados, medo da morte e falta de infor-
macoes.

Fife, Huster, Cornetta, Kennedy, Akard e Broun
(2000) realizaram um estudo longitudinal com 101 parti-
Cipantes submetidos ao TCTH, avaliando-os por meio
de uma escala autoaplicavel, nos momentos: antes da
internacao, pouco antes da infusao da medula éssea,
sete dias e 14 dias apds o transplante, e depois de um
més, trés meses e 12 meses apds a hospitalizacdo. Foi
encontrada maior depreciacdo do sofrimento emo-
cional apds a admissao hospitalar e antes da infuséo da
nova medula. Uma semana apds o transplante foi obser-
vada uma diminuicdo dos sintomas de ansiedade e
depressao. Além disso, confirmou-se que os trés meses
e um ano apds o TCTH foram os perfodos de menor
sofrimento emocional.

Acompanhando essas evidéncias, McQuellon
etal. (1998) publicaram um estudo prospectivo no qual
avaliaram 74 pacientes do periodo pré-TCTH até um
ano pos-TCTH. Os autores concluiram que, durante a
internacao, os pacientes apresentaram os piores indices
gerais de qualidade de vida, havendo uma melhora pro-
gressivaem 100 dias e um ano, na medida em que recu-
peravam o convivio familiar e comunitario.

No pds-TCTH, principalmente no periodo ime-
diato, 0s pacientes sofrem mais intensamente com as
consequéncias do tratamento. Observa-se prejuizo no
funcionamento fisico, salide geral, vitalidade e funciona-
mento social e emocional. O rebaixamento da qualidade
de vida no p6s-TCTH pode estar associado com ao longo
tempo de internacéo, fraqueza fisica e prevaléncia de
sintomas fisicos e de ansiedade, depresséo e estresse
(Hann, Jacobsen, Martinho, Kronish, Azzarello & Fields,
1997; Peres & Santos, 2009; Trask et al., 2002).

Goetzmann et al. (2007) apontam a importancia
do acompanhamento psicossocial durante a evolucéo
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do tratamento, principalmente para pacientes com alta
vulnerabilidade na etapa pré-TCTH, a fim de favorecer
melhor adaptacéo e ajustamento as etapas pos-TCTH.
Apesar das dificuldades mencionadas, muitos sobre-
viventes ao transplante alcancam uma boa condicéo
de saude, bons niveis de capacidade funcional e baixos
niveis de angustia e sofrimento psicoldgico. Sao capazes
de se adaptarem socialmente e de reassumirem papéis
ocupacionais (Haberman, Bush, Young & Sullivan, 1993).

No Brasil, ainda sdo escassas as investigagdes
cientificas sobre os aspectos psicolégicos experimen-
tados pelos pacientes submetidos ao TCTH, apesar do
indice cada vez mais elevado de sobrevida dos porta-
dores de doencas hematoldgicas e da angustia que
vivenciam para decidirem pela realizacdo ou ndo do
procedimento, que implica riscos significativos, propor-
cionais ao seu potencial beneficio (Alvares et al., 2003;
Oliveira & Santos, 2009).

Assim, o objetivo do presente estudo foi avaliar
comparativamente a qualidade de vida de pacientes
submetidos ao TCTH durante as trés primeiras fases do
transplante: pré-TCTH, Enfermaria (TCTH propriamente
dito) e pos-TCTH imediato.

Método
Participantes

A amostra foi composta por sete pacientes, qua-
trohomens e trés mulheres, com idades variando entre
37 e 52 anos.Todos os homens participantes do estudo
eram casados ou viviam em unido estavel e, entre as
mulheres, apenas uma era solteira. Em relacdo ao status
profissional, os homens exerciam atividades como con-
tador, vendedor, pedreiro e policial militar, e as mulheres
eram donas de casa e empregada doméstica. Os parti-
cipantes apresentavam diferentes doencas de base:
Leucemia Linféide Aguda, Leucemia Mieldide Aguda,
Linfoma Nao-Hodgkin, Mieloma Mdltiplo, Sindrome
Mielodispldsica, Anemia de Fanconi, sendo que esta
ultima condicdo havia acometido dois participantes.
Todos tinham indicacao para o TCTH alogénico, proce-
dimento no qual a fonte de células-tronco hemato-
poéticas é um doador geneticamente similar.

Para selecao dos participantes foram adotados
os seguintes critérios de inclusdo: pacientes maiores de

18 anos, de ambos os sexos, com indicacao para o trans-
plante alogénico, que aceitaram participar da pesquisa.
Foram excluidos os pacientes com evidéncia de com-
prometimento psiquiatrico, intelectual e/ou debilidade
organica, ou qualquer outra condicdo que pudesse
prejudicar a compreensao ou o desempenho noinstru-
mento aplicado.

Instrumento

Foi utilizado o Questionario Genérico de Ava-
liacdo de Qualidade de Vida (SF-36), traduzido e adapta-
do paraalingua portuguesa por Ciconelli (1997), a partir
do Medical Outcomes Study 36 ltem Short-Form Health
Survey. Trata-se de um instrumento de avaliacdo genérica
de saude, multidimensional, elaborado originalmente
na lingua inglesa, de facil administragdo e compreensao.
Esse instrumento tem sido largamente aplicado nos
estudos que investigam o TCTH, tanto em contexto na-
cional como internacional. (Guimaraes et al., 2008).

O SF-36 tem por objetivo mensurar as necessi-
dades humanas basicas, o bem-estar emocional e fun-
cional (Ware & Sherboune, 1992). E constituido por 36
questoes, que abrangem componentes fisicos e mentais
da QVRS. Dentre 0s primeiros, destacam-se 0s aspectos
(ou domfnios): Capacidade Funcional, que avalia as
limitacGes relacionadas as atividades fisicas; Aspectos
Fisicos, que afere o quanto as limitacdes fisicas dificultam
a realizacao de atividades didrias; Dor, que mensura a
interferéncia da dor nas atividades da vida diaria; Estado
Geral de Saude, que avalia a percepcao do individuo
sobre sua salde e motivacao pessoal. Dentre os com-
ponentes mentais, destacam-se: Aspectos Sociais, que
avalia a frequéncia da interferéncia nas atividades sociais
devido a problemas fisicos ou emocionais; Vitalidade,
que examina os sentimentos de cansaco e exaustao;
Aspectos Emocionais, que mensura as limitacdes para
realizar atividades devido a interferéncia de problemas
emocionais; Salde Mental, que avalia a percepcao de
sintomas de ansiedade, depresséo, alteracdo do com-
portamento e descontrole emocional.

Procedimentos

Apos aprovacéo do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa da instituicao hospitalar, a coleta de dados




foi realizada nas dependéncias da Unidade de Transplante
de Medula Ossea (UTMO) da Faculdade de Medicina
de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo
(FMRP-USP). Os pacientes que atendiam aos critérios
de inclusdo e concordaram em participar do estudo
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e responderam ao SF-36 em trés momentos distintos:
no momento da internacdo para inicio do procedi-
mento, cerca de oito dias apds a infusao da nova medula
Ossea e, aproximadamente, 35 dias apds a alta hospitalar.

Para andlise dos dados foram seqguidas as instru-
¢6esde Ciconelli (1997). Apds a aplicacdo do instrumento,
foi atribuido um escore para cada questéo, posterior-
mente transformado em uma escala de 0-100, sendo
cada dimensao analisada separadamente. Em decorrén-
ciado préprio construto de qualidade de vida, ndo existe
um valor geral estimado pelo instrumento.

Para a andlise estatistica foi utilizado o teste ndo-
-paramétrico de Wilcoxon para amostras dependentes,
escolhido por se tratar de uma amostra reduzida e com
variaveis pareadas, considerando-se um valor de p<0,05
para estimar o nivel de significancia.

Resultados

Como pode ser visualizado naTabela 1, que apre-
senta a comparacao das médias de QVRS obtidas nas
fases pré-TCTH e Enfermaria, a andlise dos dados eviden-
ciou diferenca estatisticamente significante nos aspectos
Capacidade Funcional (p=0,022) e Dor (p=0,036). Esse
resultado indica que houve depreciacdo em tais domi-

nios, quando se compararam as fases pré-TCTH e Enfer-
maria. Entre as demais varidveis da QVRS analisadas
pelo SF-36 ndo foram encontradas diferencas estatis-
ticamente significativas.

Apesar de ndo terem alcangado significancia
estatistica, as diferencas de escores de qualidade de vida
encontradas nas fases pré-TCTH e Enfermaria apontam
uma discrepancia qualitativamente importante, uma
vez que os participantes apresentaram depreciacao de
diversos dominios da QVRS durante o periodo de inter-
nacao (mais precisamente, em seis dos oito dominios
avaliados: Aspectos Fisicos, Estado Geral de Saude, Vita-
lidade, Aspectos Sociais, Aspectos Emocionais e Saude
Mental). Ocorreram pioras na avaliacdo da Capacidade
Funcional, Aspectos Fisicos e Aspectos Sociais, bem
como nos dominios Dor, Vitalidade e Satide Mental.

A Tabela 2 mostra a comparacéo da qualidade
de vida, avaliada pelo SF-36, nos momentos pré e
pos-TCTH. A anélise dos dados ndo evidenciou diferen-
cas estatisticamente significativas entre as varidveis. Em-
bora as discrepancias encontradas nao sejam estatisti-
camente significativas, as diferencas de escores de quali-
dade devida nas fases pré e pds-TCTH apontam um de-
clinio, na fase po6s-TCTH, dos valores de alguns domi-
nios da QVRS: Capacidade Funcional, Aspectos Fisicos,
Dor e Aspectos Sociais. Ja nos aspectos Estado Geral de
Saulde e Aspectos Emocionais observou-se melhora na
fase pos-TCTH.

A Tabela 3 mostra a comparacao da qualidade
de vida, avaliada pelo SF-36, nas fases da Enfermaria e
p&s-TCTH. Na comparacdo da QVRS entre essas etapas,

Tabela 1. Comparacédo dos valores médios de qualidade de vida, avaliada pelo SF-36, nas fases pré-TCTH e Enfermaria. Ribeirdo Preto (SP),

2009-2010.
Pré-TCTH Enfermaria
Aspectos da QVRS p
M DP M DP
Capacidade funcional 64,3 25,0 20,0 18,5 0,022"
Aspectos fisicos 35,7 453 3,6 9,5 0,100
Dor 86,0 24,7 45,1 33,6 0,036’
Estado geral de saude 65,5 18,2 66,1 13,5 0,675
Vitalidade 62,5 28,7 43,6 31,5 0,151
Aspectos sociais 69,6 36,7 214 213 0,059
Aspectos emocionais 28,0 48,8 333 47,1 1,000
Saude mental 72,0 29,5 68,0 14,9 1,000

" p<0,05. M: média; DP: desvio-padrdo; SF-36: questiondrio genérico de avaliacao de qualidade de vida; TCTH: transplante de células-tronco hematopoéticas; QVRS:

qualidade de vidarelacionada a satde.
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Tabela 2. Comparacéo dos valores médios de qualidade de vida, avaliada pelo SF-36, nas fases pré-TCTH e pds-TCTH. Ribeirdo Preto (SP),

2009-2010.
Pré-TCTH Pos-TCTH
Aspectos da QVRS p
M DP M DP
Capacidade funcional 64,3 25,0 48,5 22,6 0,151
Aspectos fisicos 35,7 453 7,1 18,9 0,273
Dor 86,0 24,7 61,8 24,7 0,208
Estado geral de saude 65,5 18,2 78,4 10,7 0,208
Vitalidade 62,5 28,7 59,0 24,1 0,800
Aspectos sociais 69,6 36,7 53,5 373 0418
Aspectos emocionais 28,0 48,8 62,0 48,7 0,201
Saude mental 72,0 29,5 73,6 25,0 0917

"p<0,05. M: média; DP: desvio-padrao; SF-36: questionario genérico de avaliacdo de qualidade de vida; TCTH: transplante de células-tronco hematopoéticas; QVRS:

qualidade de vida relacionada a saude.

Tabela 3. Comparacédo dos valores médios de qualidade de vida, avaliada pelo SF-36, nas fases da Enfermaria e pos-TCTH. Ribeirao Preto (SP),

2009-2010.
Enfermaria P&s-TCTH
Aspectos da QVRS p
M DP M DP
Capacidade funcional 20,0 18,5 48,5 22,6 0,138
Aspectos fisicos 3,6 9,5 7,1 18,9 1,000
Dor 45,1 33,6 61,8 24,7 0,402
Estado geral de saude 66,1 13,5 78,4 10,7 0,036"
Vitalidade 43,6 31,5 59,0 24,1 0,075
Aspectos sociais 214 213 53,5 373 0,093
Aspectos emocionais 333 47,1 62,0 48,7 1,000
Saude mental 68,0 14,9 73,6 25,0 0,402

"p<0,05. M: média; DP: desvio-padrao; SF-36: questionario genérico de avaliacio de qualidade de vida; TCTH: transplante de células-tronco hematopoéticas; QVRS:

qualidade de vidarelacionada a satde.

a analise dos dados evidenciou diferenca estatistica-
mente significativa no aspecto Estado Geral de Saude
(p=0,036), que aparece mais rebaixado na Enfermaria.
Entre as demais varidveis ndo foram encontradas dife-
rencas estatisticamente significativas. As diferencas obti-
das entre as médias dos escores sugerem uma avaliagao
inferior dos aspectos da qualidade de vida na fase da
Enfermaria.

Discussao

A literatura ressalta o impacto que as doencas
neoplasicas provocam nos pacientes e em seus fami-
liares (Deitos & Gaspary, 1997; Peres & Santos, 2006g;
Valle, 1994). A descoberta de um cancer hematoldgico
é um possivel desencadeador de transtornos de ajusta-
mento nos pacientes (Peres & Santos, 2005; 2006b), daf a

necessidade de avaliacdo da qualidade de vida com
vistas a melhorar as indicagcdes terapéuticas para cada
caso. Assim, é de fundamental importancia que a equipe
multidisciplinar de saude, responsavel pela condugao
do tratamento, compreenda a dinamica envolvida na
relagdo paciente-familia-cuidado e identifique a influén-
cia que os fatores psicossociais exercem nesse contexto,
facilitando, assim, o processo de adaptacao a nova reali-
dade.

Apods o diagndstico, um novo confronto alta-
mente impactante pode advir,com a tomada de decisdo
pela realizacdo ou ndo do tratamento. O paciente passa
pelas fases de selecao de possiveis doadores, preparo
para o transplante, o transplante propriamente dito,
possiveis complicagdes decorrentes da elevada toxici-
dade da quimioterapia e dos procedimentos invasivos,
a tdo aguardada “pega da medula”e a alta da unidade




hospitalar para acompanhamento ambulatorial (Oli-
veira-Cardoso et al., 2009b; Peres & Santos, 2006¢). Consi-
derando que essas etapas acentuam o estresse e poten-
cializam reacdes de ansiedade e depressao, a equipe de
salide deve estar preparada para oferecer um ambiente
de confianca e acolhimento as necessidades apresen-
tadas pelos pacientes e seus cuidadores. Uma comuni-
cacdo clara e baseada em vocabuldrio simples deve
prevalecer no contato entre profissionais, pacientes e
familiares, de modo a permitir a assimilagdo de inimeras
informacdes, com diferentes niveis de complexidade.
Também se devem respeitar as expectativas, crencas e
valores de cada individuo e de seu contexto sociofamiliar.
Essas atitudes podem ajudar a minimizar as consequén-
cias negativas que um procedimento téo radical e
agressivo como o TCTH acarreta para a qualidade de
vida dos pacientes (Matsubara et al., 2007).

Corroborando o que jé esta claramente docu-
mentado na literatura (Oliveira-Cardoso, Santos, Mas-
tropietro & Voltarelli, 2010; Peres & Santos, 2006b), o
transplante surge para esses pacientes como uma possi-
bilidade resolutiva, uma vez que a recuperacao da salde
e dos aspectos a ela relacionados dependem dessa
opcao terapéutica. Os pacientes tendem a se agarrar na
possibilidade dessa intervencao dar certo, por mais que
os riscos e fatores adversos associados ao procedimento
sejam enfatizados pela equipe no momento de se pon-
derar arelacdo custo-beneficio, durante o delicado pro-
cesso de conduziratomada de decisdo. Assim, os indivi-
duos que tém indicacdo para se submeterem ao TCTH
tendem a se fixar nos possiveis beneficios que a tera-
péutica pode lhes trazer, nutrindo expectativa de recupe-
racao substancial da saude e dos aspectos vitais rela-
cionados a qualidade de vida que foram prejudicados
peladoenca.

Apesar dessa possibilidade ser cada vez mais
plausivel, na medida em que o avan¢o do conheci-
mento na area permite a obtencdo de resultados mais
seguros e duradouros, o transplante ainda é vivenciado
como uma experiéncia nova e ameacadora, pois tanto
pode salvar, como levar ao ébito (Alvares et al., 2003;
Oliveira-Cardoso et al,, 2010), o que interfere significati-
vamente na qualidade de vida dos pacientes. Dessa ma-
neira, a decisao pela realizacdo do TCTH geralmente vem
acompanhada pela esperanca de cura, mas também
pode ser desencadeadora de sentimentos ambivalentes,

de esperanca e medo do que possa acontecer no futuro.
Esse incremento de incertezas potencializa conflitos
psicolégicos mobilizadores de ansiedade, devido a
complexidade e aos riscos potenciais envolvidos. Esses
fatores adversos contribuem para depreciar a qualidade
devida.

Os dados obtidos no presente estudo sugerem
a potencial vulnerabilidade psicoldgica dos pacientes
nas vésperas da realizacdo do transplante. Assim, o
rebaixamento de aspectos avaliados pelo SF-36, como
Estado Geral de Saude, Aspectos Fisicos e Emocionais,
pode guardar relacdo com a fragilidade fisica decor-
rente do agravamento da doencga de base e também
com a ambivaléncia de sentimentos despertados com
a tomada de deciséo pela realizacdo do transplante. A
situacao paradoxal de risco e esperanca suscita nos par-
ticipantes emocobes extremas e ambivalentes, como
euforia e choque, otimismo e temor de que o procedi-
mento ndo dé certo. O medo de morrer pode ser recal-
cado na busca de uma postura resignada frente ao que
nao se pode modificar, de conformismo diante da opor-
tunidade representada pelo novo tratamento, da busca
de conforto e serenidade, e até mesmo na felicidade
por ter, finalmente, chegado a hora de poder se submeter
auma terapéutica que parece promissora, COmo ocorre
no contexto de outros tipos de transplante (Ravagnani,
Domingos & Miyazaki, 2007).

A qualidade de vida do paciente no periodo
prévio a realizacdo do transplante pode interferir no
modo como ele vivencia a passagem pelo isolamento
protetor da Enfermaria e as mudancas radicais que ocor-
rem em seu corpo. O modo como o paciente ird reestru-
turar sua vida, apds a alta hospitalar e o retorno ao lar,
pode estar associado com a maneira como ele vivenciou
as etapas anteriores do tratamento. Nessa vertente,
destaca-se aimportancia de uma exploracdo minuciosa
da situacao social e psicoldgica do paciente candidato
ao TCTH (Peres & Santos, 2006b; 2006¢), visto que muitos
sofrem com questdes relacionadas a uma incipiente
preparacao psicolégica e social. A rede de apoio social
também precisa serapreciada. Assim, Krasuska, Dmoszynska,
Daniluk e Stanislawek (2002) apontam para aimportancia
de desenvolver recursos educativos, como disponibilizar
uma cartilha de informacdes ao paciente, elaborada em
linguagem simples e clara, com o objetivo de esclarecer
duvidas e responder as perguntas iniciais.

Estudos de Psicologia | Campinas | 28(2) | 187-197 | abril - junho

ODNOIL-SVYINTED 30 FINVIdSNVHL 3 VAIA 30 3avarvno

193

2011 _I



‘e 19 SYILVWN gV

194

I_ Estudos de Psicologia | Campinas | 28(2) | 187-197 | abril - junho 2011

Durante o TCTH propriamente dito, os pacientes
permanecem confinados em um quarto, em regime de
total isolamento protetor, enquanto aguardam a infuséo
da nova medula e recebem a quimioterapia que induz
aimunossupressao, 0 que aumenta exponencialmente
orisco de contrair infeccdes oportunistas. Por passarem
um longo periodo nesse estado de confinamento e sis-
temaimunoldégico aniquilado, ndo é raro que desenvol-
vam reacoes de ajustamento a situagdo adversa, per-
meada por ansiedade, irritabilidade e tédio. Em casos
extremos, podem apresentar grave descompensagao
psiquica, inclusive com vivéncias de despersonalizacéo.
Adiciona-se a esse quadro preocupante a constante
ameaca de ocorrerem complicacdes decorrentes do
proprio procedimento do transplante, como a temida
Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH), que
pode potencializar a exposicao a fatores estressores e
aumentar o risco de morte (Alvares et al, 2003; Peres &
Santos, 2006b).

Pontes, Guirardello e Campos (2007) apontam,
com base em um estudo de caso, que o paciente que
vivencia essa situacao sofre com a auséncia da familia,
o medo da morte e aincerteza quanto ao futuro, além
de experimentar sentimentos de compaixao, protecéo
exagerada e imprecisdo de informacdes, mesclados com
0 excesso de manuseio pela equipe de enfermagem.
Deve-se acrescentar ainda a desorientacdo causada pela
ruptura da vida cotidiana, com o afastamento do tra-
balho e a restricdo de espaco fisico. O incémodo sentido
com o isolamento social e o afastamento da familia é
agravado pela imobilidade fisica e pela limitacdo a um
ambiente hospitalar assético e mondtono. A essas restri-
¢oes sao adicionados os efeitos colaterais dos quimiote-
rapicos, a ocorréncia de mudancas profundas na auto-
imagem e a necessidade de manterem um acom-
panhante dia e noite, o que reforca a perda de autono-
mia e 0 estado de regressao e dependéncia extrema em
que se encontram no periodo de enfermaria. Todas essas
alteracées, que correspondem as possiveis implicacoes
fisicas e psicossociais do procedimento, podem contri-
buir para o rebaixamento da qualidade de vida (Guima-
raesetal, 2010). Com efeito, os dados obtidos na presente
investigacdo corroboram que a QVRS dos pacientes
nessa etapa do tratamento encontra-se em sua pior
fase.

Apesar dos piores indices de qualidade de vida
terem sido obtidos na etapa da Enfermaria, observa-se

que, comparados com os indices do pré-TCTH, os domi-
nios relativos ao Estado Geral de Saude e Aspectos Emo-
cionais encontravam-se melhor preservados durante a
internacao. Isso pode estar relacionado com o acolhi-
mento e o suporte recebidos da equipe de salde, que
inclui profissionais de saide mental, como psicélogo,
psiquiatra e terapeuta ocupacional (Oliveira, Santos &
Mastropietro, 2005). Esses profissionais oferecem apoio
aos pacientes durante o periodo de internagao e a assis-
téncia é continuada nos retornos ambulatoriais apds a
alta hospitalar. Um plano de intervencéo é tracado, bus-
cando-se fortalecer as estratégias de enfrentamento que
promovem adaptacao a cada etapa vivenciada nessa
longa jornada (Oliveira & Santos, 2009).

Nesse sentido, Miyazaki, Domingos, Valério, San-
tos e Rosa (2002) descrevem a importancia do servico
de Psicologia e da equipe de saiide mental nas enfer-
marias. Destacam que, nas enfermarias, as intervencoes
realizadas pela equipe de satide mental tém por objetivo
facilitar o vinculo com a equipe interdisciplinar, de modo
a minimizar as duvidas e crencas incorretas acerca da
doenca e do tratamento, favorecendo o desenvolvi-
mento de recursos adaptativos frente as restricbes im-
postas.

Os resultados obtidos devem ser vistos com a
devida cautela, dado o nUmero reduzido de partici-
pantes do estudo e a grande variabilidade das medidas
obtidas. Nesse sentido, chama a atengao, por exemplo,
o fato de que, no pré-TCTH, em um dominio como As-
pectos Emocionais, cinco participantes obtiveram pon-
tuacao nula, enquanto os outros dois alcancaram pon-
tuacdao maxima (100).

Consideragées Finais

Atualmente, o TCTH é utilizado para o tratamento
de diversas doencas neopldsicas - como leucemias,
linfornas, mieloma multiplo - e ndo neoplasicas - a exem-
plo da aplasia medular, hemoglobinopatias, disturbios
metabdlicos ou imunoldgicos congénitos e doengas
autoimunes (Mendes et al,, 2010). Esse amplo espectro
de indicacbes evidencia a necessidade de investir em
pesquisas que considerem o potencial impacto para a
qualidade de vida dos pacientes, como mostra o pre-
sente estudo.




Com a alta hospitalar foi observada melhora na
qualidade de vida dos pacientes, em compara¢do com
a etapa da Enfermaria. Mesmo que discreta, a melhora
constatada nas dimensdes analisadas pode ter um
impacto importante e positivo sobre o bem-estar psi-
cologico e a funcionalidade didria do paciente (Ra-
vagnanietal, 2007).

Ao se comparar a qualidade de vida durante o
pré e o pos-TCTH, observou-se que os indicadores foram
superiores no pré-TCTH. Apds a realizacdo do transplante,
a QVRS dos pacientes sofreu o impacto das implicacoes
decorrentes do procedimento. Eles enfrentaram limi-
tacoes fisicas, dores, sensacao de distorcao da autoima-
gem, efeitos colaterais do tratamento, que se somaram
as alteracdes duradouras nos habitos de vida - como a
perda ou prejuizo da capacidade produtiva, da auto-
nomia, dafuncdo sexual e dafertilidade, além dos papéis
sociais (Lesko, 1990). Nao obstante tais prejuizos, os
dominios Estado Geral de Satide e Aspectos Emocionais
encontravam-se melhorados no pés-TCTH, provavel-
mente devido aos cuidados intensivos recebidos da
equipe de salde e ao suporte psicoterdpico e em terapia
ocupacional regularmente oferecidos (Oliveira-Cardoso,
Santos, Mastropietro, Sponholz Jr & Voltarelli, 2009a).

Pelo exposto, nota-se que, no pés-TCTH imediato,
apesar do alivio advindo da saida da enfermaria, a quali-
dade de vida continuou prejudicada em diversos as-
pectos. Por outro lado, durante os 100 dias que se suce-
deram a infusdo da nova medula éssea, a melhora na
qualidade de vida, mesmo que discreta, pode repre-
sentar um impacto positivo sobre o bem-estar e a fun-
cionalidade didria do paciente, considerando a acen-
tuada situacdo de vulnerabilidade em que ele se encon-
tra. Tal melhora foi sentida e relatada pelos pacientes
que, gradualmente, comecaram a expressar o desejo
de retomar suas atividades, dedicar-se mais a familia,
ter mais tempo para si mesmos, bem como ressignificar
o viver apos a realizacdo do transplante.

Com a alta hospitalar, o paciente comeca a vis-
lumbrar a retomada de suas atividades rotineiras e/ou
o recomeco de sua vida. Porém, vale ressaltar que ndo
se pode esperar que retome de uma sé vez tudo o que
interrompera. E preciso respeitar o tempo necessario
para a retomada de sua autonomia e da linha de conti-
nuidade do seu existir.

Com a evolugao e aprimoramento progressivo
da técnica do TCTH, muitas melhoras vém sendo incre-
mentadas, 0 que permite elevar a expectativa de sobre-
vida dos pacientes com indicacdo para esse tipo de
procedimento. Desse modo, a qualidade de vida do pa-
ciente passa a ser tdo relevante quanto sua sobrevida, o
que torna necessario empreender melhorias nas mo-
dalidades de assisténcia integral ao transplantado e sua
familia em todas as etapas do prolongado percurso de
tratamento. Também é necessaria uma maior atencao a
formacao e qualificacdo de profissionais envolvidos no
atendimento a essa populacéo.

E preciso mencionar os limites do presente estu-
do, como a casuistica reduzida e a aplicacdo de apenas
um instrumento genérico de avaliagdo da QVRS. Sugere-
-se a necessidade de estudos futuros, com uso combi-
nado do SF-36 com um instrumento especifico de quali-
dade de vida, como a escala FACT-BMT.

Finalmente, com base nos resultados analisados,
pode-se concluir que melhorar a qualidade de vidae a
adaptacao dos pacientes a realidade do TCTH deve se
constituir em um importante foco de intervencao e
assisténcia no decurso do tratamento. Considera-se que
essa deveria ser uma preocupacao imperiosa da equipe
responsavel pelo transplante a curto, médio e longo
prazo, ao lado da atencao dada a recuperacao hema-
topoética pos-transplante. Além disso, sdo necessarios
novos estudos, com uma casuistica ampliada e deli-
neamentos mais sofisticados de pesquisa, para assegurar
o enriquecimento do conhecimento produzido nessa
area e garantir melhores condicées de assisténcia e
acompanhamento dos pacientes submetidos ao TCTH.
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