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"E fundamental diminuir a disténcia
entre o que se diz e o que se faz,

de tal maneira que num dado momento
a tua fala seja a tua prdtica.”

Paulo Freire



RESUMO

Esta pesquisa teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de pacientes adultos
com cancer hematol6gico no primeiro ano apds serem submetidos ao transplante de
células-tronco hematopoéticas. Estudo quantitativo, observacional, longitudinal e
analitico, realizado em um hospital publico localizado na regido sul do Brasil,
referéncia internacional na realizacdo de transplante de células-tronco
hematopoéticas. A amostra foi composta por 45 pacientes adultos com cancer
hematoldgico submetidos a esta terapéutica. A coleta de dados ocorreu no periodo
de setembro de 2013 a junho de 2016 em trés etapas do tratamento: pré-
transplante, 100 dias pés-transplante e 360 dias pds-transplante. Foram
identificados o perfil sociodemografico e clinico e aplicados os questionarios Quality
of Life Questionnaire Core 30 e Functional Assessment of Cancer Therapy - Bone
Marrow Transplant, ambos traduzidos e validados para o portugués — Brasil. Os
resultados evidenciaram que a média de idade dos participantes foi de 36,6 anos,
53% (n=24) sdo do sexo feminino, 56% (n=25) casados ou em unido consensual,
64% (n=29) possuem diagndstico de leucemia, 55% (n=25) com tempo médio de
diagnéstico de um a trés anos e 71% (n=32) foram submetidos ao transplante
alogénico. Quanto ao questionario Quality of Life Questionnaire Core 30, foram
resultados estatisticamente significantes, fungédo fisica na amostra total (p=0,02),
funcao fisica (p=0,03) e fadiga (p=0,008) no grupo alogénico. Em relagcdo ao
questionario Functional Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow Transplant, a
analise estatistica evidenciou resultados significantes nos dominios bem-estar
funcional (p=0,018), na amostra total. Bem-estar funcional (p=0,00025), bem-estar
fisico (p=0,01) e indice de avaliagao de resultado do tratamento (p=0,01), no grupo
alogénico. Esses resultados expressam as alteracées na qualidade de vida dos
pacientes revelando comprometimento nesses dominios. Porém, os pacientes
consideram sua qualidade de vida boa apdés um ano de transplante, com
recuperacdo gradual dos parédmetros basais. Os resultados da pesquisa geram
subsidios para o estabelecimento de um plano de agéo efetivo e individualizado com
vistas a suprir as reais necessidades de cada paciente.

Palavras-chaves: Qualidade de vida. Transplante de células-tronco hematopoéticas.
Enfermagem oncolégica. Cancer hematoldgico.



ABSTRACT

This research aimed to evaluate the quality of life of adult patients with hematologic
cancer in the first year, after undergoing transplantation of hematopoietic stem cells.
This is a quantitative, observational, longitudinal, and analytical study, carried out in a
public hospital in the south region of Brazil, international reference in performing
transplantation of hematopoietic stem cells. The sample consisted of forty-five adult
patients with hematologic cancers undergoing this therapy. Data collection occurred
from September 2013 to June 2016, in three stages of treatment: (a) pretransplant;
(b) hundred days post-transplant; and (c) tree hundred and sixty days post-
transplant. Sociodemographic and clinical profiles were identified and Quality of Life
Questionnaire Core 30 and Functional Assessment of Cancer Therapy - Bone
Marrow Transplant. Questionnaires were applied, both translated and validated for
the Brazilian Portuguese. Results showed that the average age of participants was
36.6 years old, 53% (n= 4) were female, 56% (n=25) married or in a consensual
union, 64% (n=29) were diagnosed with leukemia, 55% (n=25) with diagnosis'
average time of one to three years, and 71% (n=32) underwent allogeneic
transplantation. As for the Quality of Life Questionnaire Core 30 questionnaire,
results were statistically significant for physical function in the total sample (p=0,02),
and physical function (p=0,03), and fatigue (p=0,008) in the allogeneic group.
Regarding the Functional Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow Transplant
questionnaire, statistical analysis showed significant results in functional well-being
areas (p=0,018), in the total sample. Functional well-being (p=0,00025), physical
well-being (p=0,01) and evaluation of treatment outcome index (p=0,01), in
allogeneic group. These results show the changes in the patients’ quality of life,
showing commitment in these areas. However, patients consider that their quality of
life is good one year after transplantation, with gradual recovery of baseline
parameters. The search results generate subsidies for the establishment of an
effective and individualized action plan to meet the real needs of each patient.

Keywords: Quality of life. Hematopoietic stem cell transplantation. Oncology nursing.
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1 APRESENTACAO

O meu contato inicial com pacientes com cancer hematoldgico ocorreu em
marco de 2009, ocasido em que iniciei minhas atividades profissionais no Servigo de
Transplante de Medula Ossea do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana. Trabalhar nesse servico e acompanhar diariamente esses pacientes,
vivenciar as transformacdes pelas quais eles passam durante o tratamento me
despertou o interesse de conhecer melhor como isso impacta em suas vidas.

Durante o curso de graduacgéao participei como bolsista de iniciacao cientifica
do projeto tematico da Professora Doutora Luciana Puchalski Kalinke, intitulado
“Avaliacdo da Qualidade de Vida de Pacientes com Neoplasia Hematolégica
Submetidos ao Transplante de Células-tronco Hematopoiéticas”, iniciado em
setembro de 2013 e com previsdo de conclusdo em novembro de 2020. Tive a
oportunidade de participar da coleta de dados nas diferentes etapas da pesquisa.

Até entdo, tinha somente contato com o paciente durante o periodo de
hospitalizagéo e, apds a alta hospitalar, esse convivio se extinguia. A proximidade
direta com os participantes da pesquisa me proporcionou outra visdo da situacao
pela qual eles passam durante o longo periodo de tratamento. Comecei a observar
mais atentamente as alteragdes tanto fisicas quanto emocionais decorrentes da
terapéutica e isso me fez repensar minha pratica enquanto enfermeira.

Ao ingressar no Mestrado Académico em Enfermagem, assumi um
segmento da pesquisa no projeto tematico da orientadora, no qual buscamos
comparar a qualidade de vida dos participantes em trés momentos distintos do
tratamento: no pré-transplante, quando entdo buscamos estabelecer um nivel basal;
no periodo de aproximadamente 100 dias pds-transplante, quando identificamos as
complicacdes agudas, e 360 dias pds-transplante, as complicacdes tardias.

Reconhecer o que se altera na vida do paciente em consequéncia do
tratamento nos auxilia na selecdo do caminho a ser seguido. Faz com que
consigamos compreender melhor o desfecho de cada caso, e compreender que
cada paciente é Unico e sua singularidade deve ser respeitada.

Pesquisas sobre qualidade de vida sdo cada vez mais comuns e
necessarias na oncologia. Seus resultados sdo importantes indicadores da
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satisfacdo do paciente com a prépria vida em relacdo a sua doenca e tratamento,
que podem sinalizar a efetividade da assisténcia prestada.

Nesse sentido, considero relevante que o enfermeiro atuante em centros de
transplante conheca os dominios relacionados a qualidade de vida e saiba identificar
suas discrepancias, a fim de implementar um plano de acéo efetivo e que produza
beneficios para a manutencédo da qualidade de vida dos pacientes, garantindo assim
uma melhor sobrevida.

Assim, pretendo dar continuidade na realizacdo desses estudos, com o
intuito de agregar conhecimentos que possam servir de base para alcancar como
resultado final uma assisténcia integral voltada a todas as reais necessidades do
paciente submetido ao TCTH.
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2 INTRODUCAO

O Transplante de Células-tronco Hematopoéticas (TCTH) é a escolha
terapéutica indicada para algumas doencas malignas e ndo malignas. E um
procedimento complexo que exige demanda de cuidados especificos de
profissionais de diferentes areas inseridos no contexto terapéutico. Entre elas se
destaca a enfermagem oncoldgica.

Atualmente, o cancer é um dos principais problemas de saude publica em
todo o mundo, tanto em paises desenvolvidos quanto naqueles em
desenvolvimento. Uma a cada quatro mortes nos Estados Unidos ocorre em
consequéncia do cancer (SIEGEL et al., 2014; BRASIL, 2016).

Os dados divulgados pela International Agency for Research on Cancer
(IARC), da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), anunciam a previsao para 2025
de mais de 20 milhdes de novos casos em todo o mundo. A Union for Internacional
Cancer Control (UICC) estima para 2030 a ocorréncia de 13,2 milhdes de mortes por
cancer no mundo (UICC, 2015). De acordo com o National Cancer Institute (NCI),
mais de 60% dos novos casos de cancer no mundo ocorrerdo na Africa, Asia e
América do Sul (NCI, 2015).

No Brasil, a estimativa para o biénio 2016-2017, desconsiderando os casos
de cancer de pele ndo melanoma, prevé 420 mil novos casos de cancer. Em
homens, os tipos mais incidentes serdo os canceres de préstata, pulméo, colon e
reto, estbmago e cavidade oral; nas mulheres, os de mama, célon e reto, colo do
utero, pulmao e glandula tiredide. Entre os canceres hematol6gicos as estimativas
apontam a ocorréncia de 22.780 casos, sendo 12.210 casos entre os homens e
10.570 entre as mulheres. O cancer hematolégico mais incidente sera o Linfoma
Nao Hodgkin (LNH) com 10.240 casos, seguido das leucemias com 10.070 casos. O
risco estimado para ocorréncia de LNH é de 5,27 novos casos a cada 100 mil
homens e 4,88 a cada 100 mil mulheres (BRASIL, 2016).

A preocupagdo com este panorama se faz presente ha alguns anos.
Todavia, algumas agdes de ordem legal foram estabelecidas na Ultima década pelo
Governo Federal, como a Politica Nacional de Atengdo Oncolégica, instituida por
meio da Portaria N® 2.439/GM de 8 de dezembro de 2005, que contempla acdes de

promocao, prevencao, diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos,
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organizada de forma articulada com o Ministério da Saude e com as Secretarias de
Saude dos Estados e Municipios (BRASIL, 2005).

Outra importante acao do governo foi a Lei N° 12.732, de 22 de novembro
de 2012, que dispde sobre o primeiro tratamento do paciente com cancer
comprovado e estabelece prazo para seu inicio. Em seu artigo 2°, a lei estabelece
que o paciente com diagnostico confirmado de cancer tem direito de se submeter ao
primeiro tratamento no Sistema Unico de Satde (SUS), no prazo de até 60
(sessenta) dias (BRASIL, 2012). Iniciativas como essa buscam assegurar a garantia
de direitos minimos ao paciente.

Nas ultimas décadas, os avancos na area médica e o desenvolvimento de
novas terapéuticas propiciaram o aumento da expectativa de vida da populagcao
despertando interesse na realizacdo de pesquisas sobre Qualidade de Vida (QV).
Segundo Machado e Sawada (2008), a QV é um indicador importante em estudos
clinicos que avaliam o paciente oncolégico em diferentes fases de seu tratamento,
pois proporcionam subsidios para melhoria no seu acompanhamento.

Para a American Society of Clinical Oncology (ASCO), duas a cada trés
pessoas nos Estados Unidos vivem pelo menos cinco anos apds o diagnéstico de
cancer (ROTH et al.,, 2013). Nesse sentido, torna-se relevante a realizacao de
estudos que abordem a QV destes pacientes e seus aspectos, que sao
fundamentais para as equipes de saude, entre essas a enfermagem, no
estabelecimento de um plano de cuidados individualizado e efetivo.

Segundo Guimaraes et al. (2015), qualquer pessoa sofre com o impacto do
diagnéstico de cancer devido a incerteza do que acontecera com sua vida e de
como seu organismo ira reagir ao tratamento, o que pode interferir em sua QV.
Portanto, percebe-se a importancia de estudos voltados a essa tematica. Para
Andrade, Sawada e Barichello (2013), os enfermeiros precisam identificar os efeitos
e disturbios decorrentes do tratamento para que possam planejar agdes que
favorecam ao paciente um melhor enfrentamento de sua condicao clinica.

Dentro das concepg¢des de Hercos et al. (2014), a oncologia € uma
especialidade que coloca os profissionais da area em situacdées de contato com a
morte e com o0 uso de tecnologias de cuidado altamente complexas, o que constitui
desafios e estresse constante. A presenca do enfermeiro nas unidades que atendem
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pacientes oncoldgicos € essencial, sendo necessaria sua especializacdo a fim de
subsidiar a assisténcia ao paciente, o gerenciamento e a coordenagao da equipe.

Considerando o nivel de complexidade que permeia o TCTH, fica evidente a
importancia de uma equipe especializada e capacitada para o desenvolvimento de
tal procedimento, que requer conhecimentos gerais e especificos de grande
densidade tecnolégica. Assim, ha necessidade de aprimoramento continuo
(NASCIMENTO et al., 2014). Para Guimaraes et al. (2015), o trabalho da
enfermagem busca melhorar o estado psicolégico do paciente deixando-o mais
seguro em relagdo ao tratamento, e concluiram que as orientagcées levam a uma
melhor aceitacdo e adesao da terapéutica.

A complexidade do TCTH exige, além de constante atualizagédo profissional,
o desenvolvimento de uma visdo multifacetada sobre o paciente e sua familia, para
que o tratamento transcorra da melhor maneira possivel e que se possa garantir
uma sobrevida mais favoravel. Existem diferentes modalidades de TCTH que séo
determinadas conforme a origem das células-tronco, e assim denominadas:
autélogo, alogénico aparentado ou nao aparentado, singénico e haploidéntico. As
modalidades mais comumente realizadas sdo o TCTH autélogo e o TCTH alogénico.
Cada modalidade possui sua especificidade e necessidade de cuidados em
diferentes niveis de complexidade.

Independente da modalidade, os pacientes que se submetem ao TCTH
podem apresentar complicacdes diversas, agudas e/ou tardias, decorrentes do
tratamento que influenciam negativamente em sua QV, e entre essas a Doenca do
Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH). A DECH é uma das complicagbes mais
temidas, especialmente no TCTH alogénico, pois pode acometer varios 6rgaos € o
seu manejo deve ocorrer precocemente a fim de prevenir uma evolucao indesejavel,
pois seu controle inadequado pode levar a maior morbidade e piora na QV.

De acordo com Funke e Flowers (2009), uma parcela significativa de
pacientes que se recupera apos o TCTH consegue sobreviver e retomar a vida
normalmente, entretanto, alguns pacientes desenvolvem complicagdes tardias
necessitando de acompanhamento por um longo periodo. Em 2012, a OMS divulgou
dados em que a previsdo dos cientistas apontava para um aumento de 70% de
novos casos de cancer no mundo nas décadas seguintes, e que destes, 57% devera
ocorrer nos paises em desenvolvimento (WHO, 2012). Diante desse panorama, em
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que o crescente numero de casos de cancer é uma realidade, sdo necessarias
acOes que garantam uma assisténcia eficiente no propésito de melhorar a QV do
paciente.

Pelo exposto, a escolha por este tema se justifica por sua relevancia para a
pratica profissional de Enfermagem no cenario do TCTH. A terapéutica demanda
uma assisténcia de enfermagem especializada, tornando-se pertinente compreender
como é a QV de pacientes submetidos ao TCTH e o que se altera durante o primeiro
ano apdés o tratamento, e entao atender de forma efetiva suas reais necessidades.

Assim, a questdo que norteou essa pesquisa foi: pacientes adultos com
cancer hematologico submetidos ao TCTH tém sua QV alterada no primeiro ano
apos o procedimento? Se sim, quais os dominios afetados em sua QV?

2.1 QUALIDADE DE VIDA

O perfil epidemioldgico da populacado brasileira vem sofrendo constantes
transformacdes ao longo dos anos. O aumento da expectativa de vida, bem como as
mudancas no seu estilo e a exposicdo a fatores de risco proprios da
contemporaneidade atuam como determinantes da crescente incidéncia de doengas
crdnicas no pais, entre essas o cancer (BRASIL, 2016).

O cancer é uma das doencas que interferem na QV dos pacientes, pois pode
levar a dificuldades em desenvolver os papéis da familia, na capacidade laborativa,
no convivio social e, mesmo quando tratada com sucesso, pode ter como desfecho
consequéncias fisicas e psicologicas. O diagnoéstico de céncer impacta
negativamente na vida dos pacientes. Durante o tratamento podem ocorrer
alteracbes fisicas, psicolégicas e emocionais, com consequente perda da
autoestima, interferindo em sua QV (PUBLIO; SILVA; VIANA, 2014; EORTC, 2015).

Existem definicoes e concepcgdes variadas do termo “Qualidade de Vida” e
seu conceito € amplo e multidimensional. Diversas questdes envolvem esse
universo, desde parametros sociais, de saude ou econdémicos (ALMEIDA;
GUTIERREZ; MARQUES, 2012; MOLLEVI et al., 2016). Nessa pesquisa utilizou-se
a definicao original de QV da OMS conceituada como "percepc¢ao do individuo e de

sua posicao na vida, no contexto de sua cultura e dos sistemas de valores em que
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vive em relacdo as suas expectativas, seus padrées e suas preocupacgdes" (WHO,
1997, p. 1).

Alguns estudos indicam que o termo QV tenha sido utilizado pela primeira
vez na area da salde na década de 30 (COSTA NETO; ARAUJO, 2001). No Brasil,
passou a ser empregado com maior frequéncia na década de 70, mas sé a partir da
década de 90 é que se consolidaram os aspectos de subjetividade e
multidimensionalidade, reforcando a concepcao de que a QV pode ser avaliada
apenas pela propria pessoa e que o constructo € formado por diferentes dimensdes
(SEIDL; ZANNON, 2004).

Nos ultimos anos, a QV tem sido foco de estudos principalmente na area da
oncologia. Seus resultados sao relevantes e indispensaveis quando o objetivo é
melhorar a sobrevida do paciente com cancer (SAWADA et al., 2009; ANDRADE;
SAWADA; BARICHELLO, 2013). De acordo com Costa Neto e Araujo (2001), esses
estudos orientam a pratica profissional na area da saude.

Em revisdo integrativa de literatura, Freire et al. (2014) buscaram
caracterizar artigos nacionais e internacionais, abordando a QV de pacientes com
cancer avancado. A pesquisa analisou 21 artigos e concluiu que os estudos trazem
evidéncias de sinais e sintomas como dor, fadiga, depressao, entre outros, que
podem afetar a QV desses pacientes com intensidade variada, dependendo da fase
da doenca e do tratamento.

No Brasil, a producao cientifica sobre QV aumenta gradativamente a cada
ano e reflete a preocupacdo em conhecer como a vida dos pacientes é afetada pelas
enfermidades (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012). Em 1982 surgiu o
primeiro estudo indexado na Scientific Electronic Library Online (SciELO) utilizando o
descritor “qualidade de vida”, porém apenas em 1996 foi incluido o primeiro artigo
trazendo o termo QV no titulo: “Qualidade de vida de pessoas com doenca crbnica”,
e publicado na Revista Latino- Americana de Enfermagem (LANDEIRO et al., 2011).

O interesse pelo constructo QV aumenta concomitantemente ao numero de
instrumentos validos e confiaveis para mensura-lo devido a subjetividade e a
necessidade de revelar diferengas pertinentes a vida de cada paciente (LANDEIRO
et al.,, 2011; ANDRADE; SAWADA; BARICHELLO, 2013).

Em sua maioria os instrumentos de medida de QV podem ser divididos em
dois grupos: genéricos e especificos, e podem ser empregados paralelamente. Os
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instrumentos genéricos sao compostos por questdes gerais e reunem aspectos
importantes ligados a saude, traduzindo o impacto da doenca sobre o individuo,
porém nao detectam particularidades e peculiaridades da QV de determinada
doenca. Os especificos avaliam de forma individual e singular alguns aspectos da
QV, como por exemplo, as funcdes: fisica, sexual, sono, fadiga, etc (CARELLI,
2013).

Em oncologia, os instrumentos geralmente s&o desenvolvidos por
organizacdes internacionais ligadas a pesquisa e tratamento do céancer, como por
exemplo, a European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
e a Functional Assessment of Chronic lliness Terapy (FACIT).

A EORTC, fundada em 1962 na Bélgica, € uma organizacao internacional
sem fins lucrativos e possui como meta conduzir, desenvolver, coordenar e estimular
a pesquisa sobre o cancer na Europa. Em 1980, a organizacao criou o Quality of Life
Group (QLG) com a finalidade de avaliar a QV de pacientes com cancer, que
participam de ensaios clinicos, culminando no desenvolvimento do European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire
“Core” 30 (EORTC QLQ-C30) (FAYERS et al., 2001; EORTC, 2015).

O EORTC QLQ-C30 é um questionario que deve ser preenchido pelo proprio
paciente, validado e traduzido para mais de 80 idiomas e, atualmente é utilizado em
mais de 3.000 estudos em todo o mundo. Trata-se de um instrumento genérico,
aplicavel a pacientes com cancer em geral. A versdo 3.0 é a utilizada atualmente;
composto por 30 questdes que avaliam escalas funcionais, escalas de sintomas,
estado geral de saude e impacto financeiro no tratamento da doenca (FONSECA et
al., 2015).

Na revisdo de literatura realizada por Fonseca et al. (2015), verificou-se a
producdo cientifica brasileira sobre QV de pacientes com cancer em tratamento
quimioterapico entre os anos de 2002 a 2012 e constatou-se que o instrumento
utilizado para avaliagao da QV mais citado foi o0 EORTC QLQ-C30. Em seu estudo
sobre a avaliacdo da QV de pacientes submetidos a quimioterapia, Sawada et al.
(2009) utilizaram o EORTC QLQ-C30 e concluiram tratar-se de um instrumento
confiavel e vélido para mensurar a QV de pacientes com cancer.

A FACIT, sediada nos Estados Unidos, distribui e orienta a utilizacdo de

instrumentos que mensuram a QV de pacientes com doencga cronica. Sua missao é
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promover a utilizacdo dos instrumentos com a finalidade de melhorar a saude
desses pacientes. Seu primeiro questionario desenvolvido foi o Functional
Assessment of Cancer Therapy — General (FACT-G), validado ha mais de 20 anos e
utiizado em centenas de estudos em todo o mundo. Desde 1993 mais de 50
questionarios foram desenvolvidos, traduzidos e validados em mais de 60 idiomas,
voltados principalmente para pacientes com céncer. O Functional Assessement
Cancer Therapy - Bone Marrow Transplantation (FACT-BMT) é o questionario
aplicavel especificamente a pacientes submetidos ao TCTH (FACIT, 2014).

O desenvolvimento e o aprimoramento tecnolégico que as terapéuticas
alcangaram nas Ultimas décadas fizeram com que aumentasse a chance de
prolongar a vida dos pacientes, refletindo em uma maior atencdo a sua QV, que
passa a ser tdo importante quanto sua sobrevida (MATIAS et al., 2011). Ainda
ressalta a relevancia na utilizagdo de instrumentos especificos que objetivam
mensurar a QV.

Os pacientes com cancer hematologico que precisam ser submetidos a um
TCTH vivenciam experiéncias dolorosas, tanto fisicas quanto psicoldgicas, por ser
um tratamento complexo, longo, extremamente agressivo e com prognéstico muitas
vezes incerto (PONTES; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2007). No decorrer do
tratamento, o paciente vivencia periodos criticos em que as possiveis complicacoes
colocam em risco sua vida e afetam de forma expressiva sua QV e potencializando
conflitos psicoldgicos que geram sentimentos de ansiedade e tensdo (MERCES;
ERDMAN, 2010; MATIAS et al., 2011).

A Enfermagem, em seu processo de cuidar, necessita conhecer as
demandas a que esses pacientes estdo expostos para intervir de forma eficiente
eliminando ou minimizando os desconfortos decorrentes do tratamento (PONTES;
GUIRARDELLO; CAMPQOS, 2007). O enfermeiro é o profissional da equipe que esta
mais préximo do paciente, acompanhando-o em todas as etapas do TCTH,
testemunhando diariamente as transformagdes fisicas ou emocionais pelas quais ele
passa e, conhecendo essas alteracdes, tem a oportunidade de auxilia-lo no decorrer
do tratamento.

Portanto, pode-se inferir que melhorar a QV e auxiliar estes pacientes
durante as diferentes fases do tratamento deve ser a preocupacao constante dos
profissionais envolvidos nesse contexto. Desse modo, pesquisas que abordam tal
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tematica tornam-se ferramentas necessarias para aprofundar o conhecimento na

area e proporcionar uma assisténcia especializada.

2.2 TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS

O TCTH teve sua origem em 1949, inicialmente por meio de estudos em
animais, principalmente em ratos e depois em caninos. Esses estudos se
intensificaram na década de 50 e 60, culminando na aplicacdo posterior em
humanos, porém ainda sem muito sucesso. Inicialmente o transplante era realizado
em pacientes terminais tratados com irradiagdo corporal total ou quimioterapia
seguida da infusdo de medula 6ssea (MO). Entretanto, os Unicos bem-sucedidos na
época foram os que utilizaram doadores gémeos idénticos (FORMAN; BLUME;
THOMAS, 1994; THOMAS, 2000; THOMAS et al., 2009).

Ao longo dos anos, com a descoberta e desenvolvimento de novas
tecnologias, bem como o reconhecimento do sistema de antigenos leucocitarios
humanos (HLA), novos medicamentos e protocolos de condicionamento, a criagao
de cateteres de acesso venoso central (AVC) de longa permanéncia, entre outras,
tornaram possivel a realizagdo de TCTH com maior seguranga e melhores
resultados (APPELBAUM, 2007; THOMAS et al., 2009; VOLTARELLI; PASQUINI;
ORTEGA, 2009).

Atualmente, o TCTH é um tratamento reconhecido e aceito mundialmente.
Enquanto que em 1972 havia 12 centros de transplantes no mundo e menos de 50
pacientes transplantados por ano, em 2012 atingiu-se a marca histérica de mais de
um milhdo de pacientes transplantados em todo o mundo (BOUZAS, 2013; CIBMTR,
2015).

O primeiro TCTH realizado no Brasil ocorreu em outubro de 1979 por um
grupo de médicos e enfermeiros do Hospital de Clinicas (HC) da Universidade
Federal do Parana (UFPR), porém o paciente foi a &bito poucos dias ap6s o
procedimento, ndo sendo possivel a confirmacao da pega do enxerto. Apds novos
estudos, em julho de 1981 o grupo realizou o segundo transplante, dessa vez
obtendo éxito, sendo entao o primeiro paciente transplantado com sucesso no Brasil
e na América Latina, tornando esse servico pioneiro (THOMAS et al., 2009;
VOLTARELLI; FERREIRA; PASQUINI, 2009). Desde entdo essa modalidade
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terapéutica vem se consolidando como uma alternativa possivel para muitos
pacientes.

De acordo com o Instituto Nacional do Céancer (INCA), foram realizados no
pais, até o ano de 2012, mais de 20.000 TCTHs, sendo as leucemias, entre os
canceres hematolégicos, a principal indicacdo (BRASIL, 2013). Em 2015, foram
realizados 2037 TCTHs no pais, sendo 1344 autbélogos e 793 alogénicos, por 43
centros transplantadores. No mesmo periodo, no Estado do Parana houve
notificacdo da realizacdo de 224 TCTHs, desses, 126 alogénicos e 98 autblogos
(ABTO, 2015). O Parana foi o unico, entre os nove Estados notificadores, que
realizou um numero maior de procedimentos alogénicos do que autélogos. Com
efeito, trata-se da modalidade mais complexa de TCTH.

O TCTH é um procedimento altamente especializado, cujas agdes
necessarias para sua realizacao sdo complexas, e as complicacées decorrentes que
compreendem essa terapéutica devem ser controladas, caso contrario coloca em
risco a vida do paciente. Por vezes, o TCTH é a ultima alternativa terapéutica para
uma série de desordens malignas e nao malignas, herdadas ou adquiridas, que
incluem canceres hematolégicos, entre outras (BRASIL, 2009; MIRANDA; SILVA;
PASQUINI, 2009).

O objetivo do TCTH é substituir as células-tronco da MO disfuncional ou
destruida por células-tronco normais, a fim de restabelecer a funcao medular e
imune ao paciente, ou seja, reconstituir em quantidade e qualidade a hematopoese’,
e outras linhagens ndao hematopoéticas (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009;
LI; SYKES, 2012).

Por muitos anos a MO foi utilizada como Unica fonte de células-tronco
hematopoéticas (CTHs), porém com os avancos tecnoldgicos, outras fontes
passaram a ser utilizadas. As CTHSs utilizadas no transplante podem ser obtidas da
MO, do sangue periférico (SP) ou do sangue de cordao umbilical e placentario
(SCUP) (SOUZA; MARQUES JUNIOR; BOUZAS, 2009). Essas células podem ser
provenientes de um doador ou, em alguns casos, do proprio paciente. A utilizacao

de diferentes fontes de CTHs culminou com a mudanga da terminologia do

' Processo de formacgdo de todas as células sanguineas maduras a partir das células-tronco

hematopoiéticas.



28

procedimento, passando de Transplante de Medula Ossea (TMO), para Transplante
de Células-tronco Hematopoéticas (TCTH).

O TCTH é classificado de acordo com o tipo de doador das CTHs como
singénico, autélogo ou autogénico, alogénico e haploidéntico. O TCTH singénico € a
modalidade em que as CTHs provém de um irmao gémeo geneticamente idéntico.
No TCTH autélogo ou autogénico, as CTHs sao coletadas do préprio paciente antes
da fase de condicionamento, sdo armazenadas e reinfundidas posteriormente. O
TCTH alogénico é a modalidade cujas CTHs provém de um doador que pode ser
aparentado ou nao aparentado. O TCTH haploidéntico ocorre quando as CTHs
provém de um doador aparentado, geralmente pai, mae ou irmao, cujo haplétipo é
50% compativel. Os tipos de TCTH mais comumente realizados sdo o autélogo e o
alogénico (WINGARD et al., 2011; LI; SYKES, 2012; SUREDA et al., 2015).

Cada modalidade de TCTH possui suas especificidades, com protocolos e
esquemas de quimioterapicos pré-estabelecidos conforme a doenca. Para o
transplante autélogo ou autogénico, a CTH proveniente do sangue periférico é a
escolha preferida devido a uma reconstituicdo hematopoética mais rapida. No TCTH
alogénico aparentado ou ndo aparentado podem ser utilizadas todas as fontes de
CTHs. Porém, cada fonte possui vantagens e desvantagens especificas. O TCTH de
sangue periférico esta associado a uma pega do enxerto mais rapida, entretanto, ha
um risco maior do desenvolvimento de DECH crénica, portanto sua escolha deve ser
criteriosa e normalmente é evitada em alguns casos em que o paciente se encontra
nos estagios iniciais da doenca (SUREDA et al.; 2015).

A DECH é uma importante causa de morbimortalidade em TCTH alogénico.
Pode se manifestar de forma aguda ou crénica. Trata-se de uma condi¢cdo em que
os linfécitos do doador ndo reconhecem as células do receptor como préprias e
passam a ataca-las. O ataque pode ocorrer em trés principais érgaos-alvo: pele,
tubo digestivo e figado; pode ocorrer mesmo quando doador e receptor possuem
Antigenos Leucocitarios Humanos? (HLA) compativeis (VOLTARELLI et al.; 2009;
CHOI et al., 2010; FIUZA-LUCES et al., 2016).

Os pacientes com indicacdao de TCTH e que nao dispdéem de um doador

compativel relacionado na familia, devem ser inscritos no Registro Nacional de

2 Proteinas presentes na superficie de todas as células.
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Receptores de Medula Ossea (REREME). A partir dos dados fornecidos ao
REREME, é realizada uma busca de doador compativel no Registro Nacional de
Doadores de Medula Ossea (REDOME). O REDOME foi criado em 1993 em Séo
Paulo e, a partir de 1999 foi transferido para o Rio de Janeiro, para ser gerido pelo
Centro de Transplantes de Medula Ossea (CEMO) do INCA, na Fundagao Nacional
do Céancer (BRASIL, 2015a).

O REDOME, articulado aos cadastros do mundo todo, é o terceiro maior
banco de doadores voluntarios de MO do mundo e o segundo que mais cresce, com
aumento de 30 mil para 3,2 milhdes de doadores em 10 anos (2003 a 2013). Esse
crescimento possibilita maiores chances de se encontrar um doador ndo aparentado
no Brasil, passando de 15% para mais de 80% (BOUZAS, 2013). Atualmente ha
mais de quatro milhdes de doadores voluntarios cadastrados no Brasil e cerca de 21
milhées no mundo todo (BRASIL, 2016).

Segundo Bouzas et al. (2012), uma das estratégias fundamentais para o
sucesso do TCTH é a selecdo de um doador com grau adequado de
compatibilidade, pois os fatores genéticos exercem influéncia no resultado do
transplante. Os genes do sistema HLA caracterizam-se por vasto polimorfismo, com
a necessidade de identificacdo de suas variantes alélicas no paciente e nos
potenciais doadores, viabilizando uma escolha criteriosa do doador.

A compatibilidade HLA é fundamental na selecdo do doador e, além disso,
acrescentam que a presenca de alguns fatores como sexo feminino e sorologia
positiva para o citomegalovirus (CMV) sao desfavoraveis e devem ser considerados.
Ha alta mortalidade relacionada aos TCTHs realizados com doadoras femininas,
talvez pela maior ocorréncia de doenga do enxerto contra hospedeiro (DECH) no
TCTH alogénico, portanto € preferivel a escolha de doador do sexo masculino
(PASQUINI; PEREIRA, 2009; SUREDA et al., 2015).

Apesar de o TCTH ser considerado uma terapéutica de risco devido as
complicagdes intrinsecas ao tratamento e que podem contribuir para a
morbimortalidade, é utilizado frequentemente no manejo de varias doencas. Entre as
principais indicagdes para a realizagdo do TCTH estdo as doengas onco-
hematol6gicas: mielomas, linfomas e leucemias (FORMAN et al.; SUREDA et al.,
2015).
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Leucemia é um cancer hematolégico que afeta os leucécitos, geralmente, de
origem desconhecida. Sua principal caracteristica € o acimulo de células jovens
anormais na MO, que substituem as células sanguineas normais. Existem subtipos
que podem ser compilados com base na evolucdo e gravidade da doenca: tipo
cronica ou aguda. As leucemias também podem ser agrupadas baseando-se nos
tipos de células que elas afetam: linfoides ou mieloides (VARDIMAN et al., 2009).

A leucemia linfoide aguda (LLA) caracteriza-se pela proliferacdo, acumulo e
infiltracdo de células progenitoras de origem linfoide. Na infancia, a LLA representa
80% das leucemias agudas. A perspectiva de cura pode ser superior a 80% com
esquemas quimioterapicos intensivos. Em adultos, a LLA representa 20% das
leucemias agudas com sobrevida global estimada entre 30 e 40% em longo prazo.
Os pacientes com idade inferior a 35 anos tém sobrevida maior que aqueles com
mais de 40 anos (LARSON, 2009; ZANICHELLI; COLTURATO; SOBRINHO, 2010).

Aproximadamente 25% dos adultos com LLA apresentam a expressao da
proteina oncogénica BCR-ABL, gene hibrido que se forma apés a translocagéo entre
os cromossomos 9 e 22 conhecida como cromossomo Philadelphia (Ph), que
codifica proteinas que regulam o crescimento celular. A LLA Ph+ tem prognéstico
desfavoravel e o tratamento convencional leva a resultados desanimadores, com
sobrevida de apenas oito meses em média (LARSON, 2009; FUNKE et al., 2012).

Os primeiros casos de leucemia mieloide crénica (LMC) foram descritos em
1845. A LMC ¢é uma doenga clonal da MO que também se caracteriza pela presenga
do cromossomo Ph (FUNKE et al., 2010; 2012). Além da presenga do cromossomo
Ph e/ou o rearranjo do BCR-ABL no sangue periférico ou nas células da MO, o
diagnéstico de LMC se baseia também na contagem sanguinea, leucocitose e,
muitas vezes, trombocitose, e no diferencial de granulécitos imaturos, de
metamiel6citos a mieloblastos, e basofilia (BACCARANI; DREYLING, 2009;
VARDIMAN et al., 2009).

O curso clinico tipico da LMC tem trés fases: fase crénica, fase acelerada e
fase blastica. Grande parte dos diagnédsticos é feita na fase crénica. Na fase
acelerada ha a presenca de 1% a 19% de blastos no sangue ou na MO, numero de
baséfilos maior que 20%, trombocitose ou trombocitopenia ndo relacionada a
terapia, e evolugédo clonal na avaliacao citogenética. A fase blastica é definida por
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mais de 20% de blastos ou infiltracdo blastica extramedular (TEFFERI; VARDIMAN,
2008; BACCARANI; DREYLING, 2009; VARDIMAN et al., 2009).

Nos anos 90, o TCTH alogénico com altas doses de quimioterapia era o
tratamento de escolha para pacientes com diagnéstico de LMC com idade menor
que 55 anos e doador compativel. Porém, com o advento dos inibidores de
tirosinoquinase, drogas altamente eficazes e com baixa toxicidade, as indicacdes do
TCTH foram restritas em decorréncia da mortalidade relacionada a este
procedimento, e os inibidores tornaram-se o tratamento de escolha (FUNKE et al.,
2012).

No Brasil, o TCTH é considerado como primeira linha de escolha terapéutica
em algumas situagdes, porém deve ser reservado aos casos resistentes ao
tratamento, aos pacientes em fase avancada de doenca, apds um curso inicial de
inibidor de tirosinoquinase (FUNKE et al., 2012; SOUZA et al., 2013).

Igualmente presentes nas estatisticas de canceres hematolégicos estao os
Linfomas, que sao alteragdes das células linfoides normais encontradas em tecidos
linfoides. Existem mais de 60 tipos de linfomas. Sdo morfologicamente divididos em
Linfomas de Hodgkin (LH) e Linfomas Nao Hodgkin (LNH). Muitas vezes a origem
ndo é definida (ARAUJO et al., 2008). O Linfoma de Hodgkin (LH) é um cancer
monoclonal de células B, caracterizado pela presenca das chamadas células
anormais Reed Sternberg, e ocorre predominantemente em adultos jovens
(MENDEZ, 2011).

Atualmente os esquemas de quimioterapia possibilitam maiores chances de
cura ao paciente com LH. Entretanto, 25 a 30% dos pacientes recaem e cerca de
20% se tornam refratérios, necessitando resgate terapéutico e posterior abordagem
com TCTH. Nesse caso, o TCTH autélogo é a melhor escolha, especialmente para
os pacientes com idade inferior a 65 anos. O TCTH alogénico mieloablativo tem sido
evitado devido a toxicidade e taxa de mortalidade elevada, o que faz com que a
sobrevida global ndo compense os riscos (BITTENCOURT et al., 2012).

Outros tipos de linfomas s&o caracterizados como Linfomas N&o Hodgkin
(LNH), existindo varios subtipos com comportamentos e incidéncias variadas:
Linfoma Difuso de Grandes Células (LDGC), Linfoma Folicular (LF), Linfoma de
Células do Manto (LCM), entre outros (CARDOSO; SOUZA, 2009). Apesar de sua
etiologia ainda ser desconhecida, existem evidéncias da associagdo do
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desenvolvimento do LNH com a funcao imune alterada (BRASIL, 2015). De acordo
com a American Cancer Society (ACS), a taxa de sobrevida em cinco anos para
pacientes com LNH é de 69% e em 10 anos de 59% (ACS, 2016).

O Mieloma Multiplo (MM) é um cancer hematoldgico que atinge as células da
MO, acumulam-se atipicamente e interrompem seu funcionamento, com
consequente producdo e liberagdo de proteinas monoclonais para a corrente
sanguinea (DURIE, 2015). O portador de MM apresenta sobrevida média de trés
anos quando tratado convencionalmente. A opc¢édo pelo TCTH pode representar a
cura para alguns pacientes, porém, ainda esta associado a uma taxa de mortalidade
em torno de 40% (VIGORITO; ARANHA; SOUZA, 2007).

Para a American Cancer Society (ACS), o MM representa 1,3% de todos os
tipos de cancer nos Estados Unidos (EUA); cerca de 26.850 americanos foram
diagnosticados com MM em 2015. A incidéncia aumenta com a idade avangada e a
doenca se manifesta ao redor dos 70 anos. Apenas 15% dos pacientes tém idade
inferior a 60 anos (DURIE, 2015).

Para os pacientes portadores de cancer hematologico, o TCTH representa
esperanca em uma possibilidade de cura, apesar dos riscos envolvidos. De acordo
com a European Society for Blood and Marrow Transplantation (EBMT), um namero
recorde de 39.209 TCTHs em 34.809 pacientes®, sendo 14.950 alogénicos (43%) e
19.859 autodlogos (57%) foram relatados por 658 centros transplantadores em 48
paises em 2013. Tendéncias apontam maior crescimento em TCTH alogénico do
que em autdélogo e um aumento consideravel de doadores familiares haploidénticos
para os pacientes sem um doador relacionado (PASSWEG et al., 2015).

Corroborando com esta tendéncia, no Brasil, a Portaria n® 2.758 de 11 de
dezembro de 2014, institui, no ambito do Sistema Nacional de Transplantes (SNT),
financiamento para a ampliacao do acesso ao TCTH alogénico nao aparentado, por
considerar a necessidade de aumento da capacidade instalada de leitos para
realizacdo desta modalidade de transplante. Segundo a coordenacao do SNT, essa
medida visa a reducdo do tempo de espera para a realizacdo do TCTH alogénico

nao aparentado, pois mesmo que se consiga rapidamente um doador compativel,

® Ha um nGmero maior de TCTH em relagdo ao nimero de pacientes, pois em alguns casos o
paciente necessitou submeter-se a mais de um transplante.
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em alguns casos, a espera por uma vaga em um dos centros transplantadores que
realiza essa modalidade de transplante pode chegar a 30 meses (BRASIL, 2014b).

O processo de TCTH é relativamente longo e pode ser dividido em algumas
etapas a partir do internamento: condicionamento, transplante, pancitopenia, pega
do enxerto, alta da unidade de internamento e alta ambulatorial.

A primeira etapa na fase de internamento hospitalar é denominada
condicionamento ou preparatéria, cujo objetivo € induzir a imunossupressdo do
paciente (receptor) para que seu organismo receba o enxerto. O paciente é entao
submetido & quimioterapia e/ou radioterapia para provocar a aplasia medular* e a
imunossupressao com a finalidade de evitar rejeicado da nova MO enxertada,
permitindo a pega das CTHSs infundidas (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009;
BONASSA; MANCUSI, 2012).

O periodo de condicionamento possui duracdo média de uma semana,
dependendo do protocolo utilizado para cada doenca. Os dias que antecedem o
TCTH sao convencionados como os dias negativos. Em um condicionamento de
sete dias, por exemplo, o paciente inicia no dia -7, em seguida -6, e assim
sucessivamente até o dia zero ou D zero. No D zero, o paciente € preparado para
receber a infusdo das CTHs por meio do cateter venoso central (CVC) inserido
previamente, geralmente no primeiro dia de internamento. Essa infusdo, rica em
células progenitoras, uma vez na corrente sanguinea, circula e aloja-se na MO, onde
se desenvolve para restabelecer a hematopoese (PASQUINI, 2005; GYURKOCZA;
SANDMAIER, 2014).

A coleta das CTHSs provenientes da MO é realizada no centro cirurgico pelo
médico transplantador por meio de multiplas aspiracées em crista iliaca do doador,
que interna geralmente no dia anterior a doacao. O enfermeiro atua ativamente no
procedimento de coleta da MO e posteriormente é o responsavel pela infusao das
CTHs no receptor. Essa é uma atividade exclusiva do enfermeiro nos centros de
transplante e requer treinamento especifico para sua execug¢do. Quando as CTHs
provém do sangue periférico, a coleta € realizada ambulatorialmente por via do

procedimento de aférese, ndo havendo necessidade de internamento do doador.

4 Destruicdo da MO doente para erradicar a doenca de base.
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Essas CTHs sao preparadas, criopreservadas e posteriormente infundidas no
receptor.

Os dias posteriores a infusdo das CTHs sao convencionados como os dias
positivos (dia +1, + 2, etc.). Aproximadamente sete dias ap6s o TCTH o paciente
encontra-se no periodo de pancitopenia, quando suas defesas estdo muito baixas e
hé& alto risco para aquisicao de infeccbes. A pega do enxerto ou pega medular ocorre
em um tempo varidvel de 15 a 28 dias, em média no 21° dia, e se define
clinicamente quando os granulécitos atingem nuamero superior a 500/mm3 por trés
dias consecutivos, e contagem plaquetaria superior a 20.000/mm?3 (VOLTARELLI;
PASQUINI; ORTEGA, 2009; GARNICA et al., 2010).

Aos poucos, com o restabelecimento hematolégico e o aumento e
regularizacdo do numero de células no hemograma, ha uma reducdo na
necessidade de transfusdes sanguineas. Com o inicio da pega do enxerto o
paciente passa a apresentar melhora em seu estado geral.

Apbs a confirmacado da pega o paciente comeca a ser preparado para a alta
hospitalar e, posteriormente encaminhado para acompanhamento ambulatorial.
Especialmente nesse periodo as orientagdes de enfermagem séao fundamentais para
evitar a ocorréncia de complicacbes apds o periodo de internamento. Essas sao
transmitidas ao paciente e ao familiar que o acompanha, desde o primeiro dia de
internamento e reforcadas diariamente. No periodo pré-alta hospitalar elas se
intensificam. Além da enfermagem e da equipe médica, o paciente e seu familiar
recebem orientacbes dos demais profissionais que integram o0 quadro
multiprofissional.

Na fase ambulatorial o paciente deverd comparecer diariamente no
ambulatério para receber medicagbes endovenosas; sdo realizadas coletas de
exames de rotina, recebera suporte transfusional quando necessario, além de
acompanhamento da psicologia e servico social, até completar, em média, o dia
+100. Apds, podera receber alta ambulatorial e voltar para seu domicilio de origem,
retornando ao ambulatério para as consultas de controle agendadas pela equipe
médica e multiprofissional conforme a necessidade individual do paciente.

As complicacbes que decorrem de um TCTH pertencem a um amplo
espectro de gravidade, desde as muito simples até as potencialmente fatais. Essas

complicagdes podem ser classificadas em agudas, quando ocorrem nos primeiros
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100 dias pds-transplante, e tardias, apos esse periodo (FAULHABER et al., 2009;
ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009). A alta frequéncia de complicacdes
pode ser causada pela toxicidade do regime de condicionamento ou das drogas
utilizadas nas diferentes etapas do tratamento, devido a reagcdes imunoldgicas ou
em decorréncia de transfusbes de hemocomponentes e/ou hemoderivados
(VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).

Alguns fatores impactam na recuperacado pés TCTH, como a presenca de
comorbidades prévias, situacdo psicossocial, desenvolvimento de DECH, entre
outros. As potenciais complicacées do TCTH podem ser distribuidas conforme o

Quadro 1, nas diferentes fases do tratamento.

QUADRO 1 — POTENCIAIS COMPLICACOES DECORRENTES DO TCTH

Fase de Condicionamento

Complicagbes Agudas

Complicagbes Tardias

Cistite hemorragica

Toxicidade da quimioterapia
Toxicidade cardiaca

Efeitos colaterais da irradiacéao
corporal total

Hipervolemia

Alteragdes gastrintestinais

Reacdes de hipersensibilidade

Mucosite

Nausea

Vomito

Diarreia

Alopecia

Sintomas de depressao
Radiodermite
Hiperpigmentagao cutanea
Alteracdes hepaticas
Infeccoes

Insuficiencia renal
Complicagdes pulmonares
Complicagdes neuroldgicas
Toxicidade Cardiaca
DECH aguda

Infecgdes

Pneumonia intersticial DPOC®
Bronquiolite

Complicag¢des endbcrinas
Complicacdes do SNC°
Complicagdes hepaticas
Nefropatia

Disfuncéo vesical

Disturbios autoimunes
Problemas odontolégicos
Problemas oculares
Infertilidade

Efeitos psicossociais

Fadiga

Malignidades secundarias
Alteragdes cognitivas
Recidiva da doencga de base
Perda do enxerto

DECH crénica

FONTE: FUNKE e FLOWERS, 2009; ORTEGA, STELMATCHUK e CRISTOFF, 2009; COHEN et al.,
2012; TUNCER et al., 2012; BONASSA e MANCUSI, 2012.

® Doenca pulmonar obstrutiva cronica.

6 Sistema nervoso central.
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Com a pega do enxerto, a DECH passa a ser uma das principais
preocupacoes. A doenca pode apresentar-se na forma aguda ou crénica apés o
TCTH (LI; SYKES, 2012; FEIO, 2013). Trata-se de uma complicacao potencialmente
letal, que afeta a QV e a sobrevida de pacientes apdés o TCTH alogénico (LYNCH,
2015; FIUZA-LUCES et al., 2016). Deve ser manejada de forma adequada e o mais
precocemente possivel para que nao se coloque em risco a vida do paciente.

Além das complicagdes fisicas, o paciente pode sofrer com alteracdes
emocionais e sociais durante o tratamento. O medo e a angustia estdo presentes,
assim como a saudade dos familiares e amigos provocada pelo isolamento social
necessario nas primeiras fases do tratamento. As potenciais complicacoes
decorrentes do TCTH causam significativa morbimortalidade, é importante ressaltar
que essas possuem potencial incapacitante e influenciam de forma negativa na QV
desses pacientes. De acordo com Ovayolu et al. (2014), a QV dos pacientes piora a
medida que a gravidade dos sintomas experimentados aumenta.

Durante o primeiro ano ap6és o TCTH podem ocorrer complicagdes agudas e
tardias, como as ja citadas, que afetam praticamente todos os érgaos e sistemas.
Assim, a equipe de enfermagem deve visar a deteccdo precoce dessas,
identificando os dominios que se alteram na QV do paciente e oferecer-lhe o suporte
necessario para manter a adesao ao tratamento e uma sobrevida digna e com uma

melhor qualidade.
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3 OBJETIVOS
3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida dos pacientes adultos com cancer hematolégico
submetidos ao transplante de células-tronco hematopoéticas no primeiro ano apds o
procedimento.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever o perfil sociodemografico e clinico dos pacientes submetidos ao
transplante de células-tronco hematopoéticas.

Identificar e comparar os dominios’ afetados na qualidade de vida dos
pacientes submetidos ao transplante de células-tronco hematopoéticas no primeiro
ano apoés o procedimento.

Comparar os dominios relacionados a qualidade de vida no transplante de
células-tronco hematopoéticas autélogo com o alogénico.

’ Dominios: Bem-estar fisico, social/familiar, emocional, funcional e preocupacgdes adicionais.
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4 METODOLOGIA
4.1 TIPO DE ESTUDO

Essa pesquisa faz parte do projeto tematico da orientadora intitulado
“Avaliacdo da Qualidade de Vida de Pacientes com Neoplasia Hematolégica
Submetidos ao Transplante de Células-tronco Hematopoiéticas", que teve seu inicio
em setembro de 2013.

Trata-se de pesquisa quantitativa, observacional, longitudinal e analitica. De
acordo com Polit e Beck (2011), a pesquisa quantitativa busca enfatizar o raciocinio
dedutivo, as regras da légica e os atributos mensuraveis da experiéncia humana.
Seu objeto de estudo séo os fatos vistos e descritos, centrando-se na objetividade;
pode ser mensurada em numeros e utiliza-se de técnicas estatisticas.

Na pesquisa observacional, o pesquisador observa o paciente, as
caracteristicas da doencga ou transtorno e sua evolugao, sem intervir ou modificar
qualquer aspecto que esteja estudando (CAMPANA et al., 2001). Segundo Haddad
(2004), pesquisas longitudinais destinam-se a estudar um processo ao longo do
tempo para investigar mudancas, ou seja, refletem uma sequéncia de fatos. Para
Gray (2012), pesquisas analiticas envolvem o estudo e avaliacdo aprofundados de
informacdes disponiveis na tentativa de explicar o contexto de um fenémeno.

“Qualidade de Vida” é um dos assuntos constantemente valorizados nas
pesquisas quantitativas na area da saude, constituindo as caracteristicas essenciais
ou distintivas da vida de pessoas submetidas a certas condicées (TURATO, 2005).

4.2 LOCAL DE REALIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada no Servico de Transplante de Medula Ossea
(STMO) pertence a Unidade de Transplante, Oncologia e Hematologia (UTOH) do
Complexo Hospital de Clinicas (CHC) da UFPR. O CHC é uma instituicdo de
referéncia situado na cidade de Curitiba, Parana (PR), com atendimento
exclusivamente publico e totalmente financiado pelo SUS. Classificado como
terciario, possui estrutura tecnolégica para realizar atendimentos de alta

complexidade, consultas especializadas, exames avancados de diagnéstico e
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procedimentos cirurgicos. Foi inaugurado na década de 60 e em 1979 realizou o
primeiro TCTH, sendo pioneiro na América Latina (BRASIL, 2014).

O STMO/CHC-UFPR é reconhecido nacional e internacionalmente como
centro de exceléncia em TCTH. Além de ser pioneiro na América Latina, é referéncia
mundial em TCTH para Anemia Aplastica e Anemia de Fanconi (VOLTARELLI,
PASQINI; ORTEGA, 2009; BRASIL, 2015c). Estd entre os poucos centros
transplantadores no mundo capaz de realizar mais de 100 TCTHs por ano.

Em seus 37 anos de existéncia, o STMO/CHC-UFPR produziu e publicou
inumeros trabalhos cientificos. Em 2014 obteve duas premiacbes com a
apresentacao de trabalhos desenvolvidos pelos seus profissionais: Prémio Alirio
Pfiffer, de melhor trabalho em Faléncia Medular: “Flow Cytometric Comparison of
Lymphocytes subsetsin Pheripheral Blood of Fanconi Anemia Patients”; e Prémio
José Roberto de Moraes, de melhor trabalho de Histocompatibilidade:“/mpact of
incompatibilities in the gamma region of MHC in the outcome of unrelated HSCT
(BRASIL, 2015c).

Atualmente o servigco esta localizado no 15° andar do prédio central; com
capacidade instalada para vinte e trés leitos hospitalares, porém atualmente opera
com 10 leitos ativos, sendo dividido em trés alas: A, B e C, onde atende a pacientes
adultos e pediatricos. Em consulta ao servigo, obteve-se a informag¢do de que em
2014 foram realizados 80 TCTHSs, sendo 74 alogénicos e 6 autélogos. No periodo de
janeiro a junho de 2015 foram realizados 40 TCTHs. Em seus 37 anos de atividade
ininterrupta, o servigo realizou até o final de 2014, 2.521 TCTHs, sendo 2.323
alogénicos e 198 autbélogos, destacando-se entre o0s grandes centros

transplantadores no mundo pelo niumero de transplantes alogénicos que realiza.
4.3 CARACTERIZAGCAO DA AMOSTRA

A amostra da pesquisa foi composta utilizando-se o procedimento de
amostragem nao probabilistica (conveniéncia). De acordo com Malhotra (2010), essa
técnica procura obter uma amostra de elementos convenientes mais acessiveis
selecionados pelo pesquisador. Foram incluidos 45 pacientes, convidados a
participar da pesquisa, com o aceite expresso mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1). Esse nimero corresponde
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ao total de pacientes com idade superior a 18 anos, com cancer hematolégico,
submetidos ao TCTH entre setembro de 2013 e junho de 2015, periodo de inclusédo
dos participantes, e que completaram pelo menos um ano de transplante até junho
de 2016.

O tamanho da amostra resultou da média de internamentos no servico
durante os anos de 2010, 2011 e 2012, com margem de erro de 5% acrescido de
50%. Este calculo se fez necessario devido a expressiva taxa de mortalidade no
decorrer do tratamento. De acordo com Pitombeira et al. (2013), o TCTH ainda esta
relacionado a uma alta taxa de morbidade e mortalidade relacionada ao tratamento.
Em seu estudo retrospectivo com 278 pacientes submetidos ao TCTH alogénico
entre 1994 e 2010 em um hospital universitario em Porto Alegre, Rio Grande do Sul
(RS), obtiveram como resultado 40,7% e 44,6% de mortalidade em cinco e dez anos

respectivamente.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Os critérios de inclusédo foram: pacientes com idade superior a 18 anos, com

cancer hematolégico e proposta para realizacao do TCTH.

4.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos da pesquisa 0s pacientes que ndo possuiam condicoes
fisicas para preenchimento dos questionarios.

4.6 CRITERIOS DE DESCONTINUIDADE

Foram descontinuados da pesquisa pacientes submetidos a um novo TCTH
durante o periodo de coleta de dados. Foram considerados como perda de
seguimento os pacientes que ndo retornaram para as consultas e nao houve
sucesso nos contatos via telefone ou correio eletrdnico apds a alta hospitalar, e
pacientes que porventura optassem pela retirada do consentimento.
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4.7 FLUXO DE INCLUSAO DOS PACIENTES

Na primeira etapa da coleta de dados foram incluidos 45 pacientes que
atenderam aos critérios de inclusao e que completaram um ano de TCTH até junho
de 2016, conforme descrito na Figura 1. Desses, 13 pacientes foram submetidos ao
TCTH autélogo e 32 pacientes foram submetidos ao TCTH alogénico.

A primeira etapa corresponde a fase pré TCTH, quando os dados foram
coletados com o objetivo de se estabelecer um perfil basal dos pacientes antes de
receberem as primeiras doses de quimioterapia e/ou radioterapia. Nessa etapa os
dados foram coletados no periodo entre setembro de 2013 e junho de 2015.

Na segunda etapa os questionarios foram aplicados no periodo de 90 a 100
dias pés TCTH. A terceira etapa corresponde ao periodo de um ano pés TCTH.

FIGURA 1 — FLUXO DE INCLUSAO DOS PACIENTES

Inclusdo dos
Pacientes

|

1% etapa: Pré TCTH

Pacientes incluidos = 45*

o Obitos = 12
Descontinuados = 2

2° etapa: D+90 ao D=100

Pacientes incluidos = 45

Total = 31
o Obitos=6
Descontinuados = 1
Y
J* etapa: D+360
Pacientes incluidos = 45
Total = 24

* pacientes que completaram o D+360

FONTE: O autor (2016)
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4.8 COLETA DE DADOS

O periodo de coleta de dados compreendeu os meses de setembro de 2013
a junho de 2016, respeitando as etapas apresentadas na Figura 1.

Os dados foram coletados de acordo com a Figura 2, utilizando os seguintes
instrumentos: (Q1) dados sociodemograficos e clinicos - DSC - versao 1.0
(APENDICE 2); (Q2) Atualizagdo dos dados sociodemograficos e clinicos DSC 2 —
versdo 1.0 (APENDICE 3); (Q3) Qualidade de vida global — (EORTC QLQ C-30)
versdao 3.0 (ANEXO 1) e (Q4) Avaliacao Funcional de Tratamento do Cancer —
especifica para TCTH (FACT — BMT) verséao 4.0 (ANEXO 2).

A primeira etapa da coleta ocorreu nas trés alas de internamento do
STMO/CHC. Essa coleta foi realizada antes do paciente iniciar o condicionamento,
portanto previamente as primeiras doses de quimioterapia, com a finalidade de se
estabelecer parametros basais. Nessa etapa foram aplicados 135 questionarios aos
45 pacientes incluidos na pesquisa.

A segunda etapa da coleta ocorreu apds a alta hospitalar, no periodo que
compreendeu entre o D+90 e o D+100, com uma janela de tolerancia de 15 dias
para mais ou para menos. Nessa etapa foram aplicados 62 questionarios aos 31
pacientes que completaram o D+100. A terceira etapa da coleta ocorreu no D+ 360
com uma janela de tolerancia de 60 dias para mais ou para menos. Foram aplicados
87 questionarios aos 24 pacientes que completaram o D+360.

Durante as trés etapas de coleta foram aplicados um total de 284
questionarios. As coletas realizadas ap6s a alta hospitalar foram agendadas de
acordo com o protocolo de consultas no ambulatério da instituicdo, na sala de
espera enquanto os pacientes aguardavam as consultas de controle. Quando nao
houve a coincidéncia da data da consulta com a época da coleta, essa foi realizada
via telefone. Ocorreu uma coleta via telefone na segunda etapa da pesquisa. Os
casos em que a coleta ndo se realizou dentro dos prazos preestabelecidos devido a
impossibilidade de contato com o paciente, foram considerados como perda de
seguimento, sendo entdo descontinuados da pesquisa. No total, ocorreram trés
casos de descontinuidade, sendo dois na segunda etapa e um na terceira etapa.
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FIGURA 2 - FLUXOGRAMA DO ESTUDO

ETAPASDA COLETA
l v J'
Pré-TCTH Pas TCTH Follow up 1
(Basal) (D+90 a D+100) ({D+360)
w r r
DSC (Q1) DSC 2 (Q2)
QLA-C30 (Q3) QLQ-C30 (Q3) QLQ-C30 (Q3)
FACT-BMT (Q4) FACT-BMT (Q4) FACT-BMT (Q4)

FONTE: O autor (2016)

O DSC versao 1.0 (Q1) foi aplicado no periodo pré TCTH com o objetivo de
estabelecer a caracterizacdo sociodemografica e clinica do paciente. O DSC 2
versao 1.0 (Q2) foi aplicado na etapa de Follow up 1 com a finalidade de atualizar os
dados sociodemograficos e clinicos.

O QLQ-C30 versao 3.0 (Q3) foi aplicado nas trés etapas da pesquisa. O
questionario elaborado pela EORTC é composto por 30 itens divididos em cinco
escalas funcionais; trés escalas de sintomas; seis itens individuais que avaliam
sintomas comumente relatados por doentes com cancer; escala de avaliacao do
impacto financeiro do tratamento e da doenca e duas questdes sobre estado de
saude global e QV (Quadro 2).



QUADRO 2 — DOMINIOS QLQ-C30 VERSAO 3.0
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ESCALA QLQ-C30

N¢ das Questoes

Medida Global de Saude
Estado de salde global/QV
Escalas Funcionais
Funcéo Fisica
Desempenho de Papéis
Funcado Emocional
Fungéao Cognitiva
Funcgéo Social
Escala de Sintomas/Itens
Fadiga
Nausea e Vomito
Dor
Dispneia
Insénia
Perda de Apetite
Constipacao
Diarreia

Dificuldades Financeiras

29, 30

1ab

6,7
21a24
20, 25
26, 27

10,12, 18
14,15
9,19

8
11
13
16
17
28

FONTE: Adaptado do EORTC QLQ-C30 Scoring Manual (2001)

As respostas sdo apresentadas em escala Likert de quatro pontos (Quadro

3).

Este formato de escala foi desenvolvido por Rensis Likert com a finalidade

de mensurar atitudes frente a um constructo por meio da expressao de um grau de
concordancia (SILVA JUNIOR; COSTA, 2014).

QUADRO 3 — PONTUACAO DA ESCALA LIKERT DO QUESTIONARIO QLQ-C30

Pontuacao da Escala Likert

Nao Pouco

Moderadamente

Muito

1 2

3

4

FONTE: EORTC (2015)
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Além dos dominios, 0 QLQ-C30 possui duas questdes sobre o estado geral
de saude e QV cujas respostas sao expressas em escalas de diferencial seméantico
(DS) de sete pontos (Quadro 4).

A escala DS é uma técnica utilizada para avaliar a percepcao do paciente
sobre algumas situac¢des. Sao utilizados adjetivos opostos em cada extremidade da
escala e o paciente atribui a magnitude de sua percepcdo sobre determinado
conceito (PEREIRA, 1986; LOPES et al., 2011).

QUADRO 4 — QUESTOES COM DIFERENCIAL SEMANTICO

29. Como vocé classificaria a sua saude em geral, durante a ultima semana?

1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima

30. Como voceé classificaria a sua qualidade de vida geral, durante a ultima semana?

1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima

FONTE: EORTC (2015)

O FACT-BMT versao 4.0 (Q4), elaborado pela FACIT, também foi aplicado
nas trés etapas da coleta; € composto por cinco dominios: bem-estar fisico, bem-
estar social/familiar, bem-estar emocional, bem-estar funcional e preocupacdes
adicionais, totalizando 50 questdes, e destas, 23 sao especificas para o TCTH
(Quadro 5).

QUADRO 5 — DOMINIOS FACT-BMT

ESCALA FACT-BMT (versao 4.0)

Bem-Estar Bem-Estar Bem-Estar Bem-Estar Preocupacoées
Fisico Social/Familiar Emocional Funcional Adicionais
Caodigos das Questoes
BMT1-BMT18
GP1-GP7 GS1-GS7 GE1-GE6 GF1-GF7 C6-C7
BL4-Br1-B1

FONTE: Adaptado do FACT-BMT Scoring Guidelines (FACIT, 2003)

As respostas sao expressas em formato Likert de cinco pontos (Quadro 6).
QUADRO 6 — PONTUACAO DA ESCALA LIKERT DO QUESTIONARIO FACT-BMT

Pontuacao da Escala Likert

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Muito

Muitissimo

0

1

2

3

4

FONTE: FACIT (2014)
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Os questionarios foram preenchidos pelo préprio paciente. O prontuério foi
consultado nos casos em que este ndo conseguiu responder algumas informacgdes
referentes aos dados clinicos, tais como: data de diagnéstico, tipos de tratamento
utilizados e estadiamento da doencga.

4.9 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram sintetizados por meio da técnica estatistica que permite ao
pesquisador resumir, organizar, interpretar e comunicar a informacdo numérica
(POLIT; BECK, 2011). As informagdes obtidas dos questionarios foram digitadas em
planilhas no programa Microsoft Excel® 2010, apés foram processadas utilizando-se
procedimentos de analise estatistica descritiva com os resultados expressos em
analise e frequéncia simples e absoluta (%). Os resultados foram expressos em
tabelas.

Em relagdo aos dados de QV, inicialmente foi realizada uma andlise
descritiva para resumo dos dados coletados. Em seguida foram utilizados testes nao
paramétricos: para a comparacao dos tipos de transplante foi aplicado o Teste de
Mann Whitney, e para comparacdo das etapas foi aplicado o Teste de Friedman
complementado pelo teste de Diferenca Minima Significativa de comparacdes
multiplas (p valor), em que foi aplicado o nivel de significancia de 5% cujos
resultados com p valor abaixo de 0,05 foram considerados significantes (p < 0,05). A
aplicacao dos testes ndao paramétricos se justifica pela falta de normalidade dos
dados, atestada pelo teste de Shapiro Wilk. Os caélculos foram realizados por
profissional estatistico. Na analise foi utilizado o software Statistica 7.0.

Para a mensuracdo da QV no TCTH foram utilizadas duas escalas. Para a
andlise dos resultados do EORTC QLQ-C30 (versao 3.0), os dados sao expressos
em pontuacdes que variam de 0 a 100. Um escore maior na escala funcional
representa um melhor estado geral; entretanto, na escala de sintomas, um escore
maior representa um pior estado geral. Para os resultados do FACT-BMT (verséao
4.0), os dados sado expressos em pontuacées que variam de 0 a 148. Foi
considerado o escore reverso para as questdes construidas de forma negativa. No
escore final do FACT-BMT, os escores maiores representam melhor qualidade de
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vida. A analise transcorreu conforme orientagées contidas nos manuais da EORTC e
da FACIT.

3.10 ASPECTOS ETICOS

O projeto temético intitulado “Avaliacao da Qualidade de Vida de Pacientes
com Neoplasia Hematolégica Submetidos ao Transplante de Células-tronco
Hematopoiéticas", foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Setor de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Parana com o parecer 411.548
(ANEXO 3), acatando as resolucdes nacionais e internacionais de pesquisa com
seres humanos, Resolu¢gées do Conselho Nacional de Saude, em especial a
466/2012, a Conferéncia Internacional de Harmonizacdo e as Boas Praticas
Clinicas.

A quantificacdo dos dados obtidos a partir dos questionarios foi arquivada
com senha no computador, com acesso limitado aos pesquisadores. Apds a
tabulacdo dos dados, os questionarios foram arquivados em local restrito no
Departamento de Enfermagem na UFPR e disponibilizados apenas aos
pesquisadores participantes da pesquisa. A identidade dos pacientes foi preservada
com a utilizacdo de cédigos individuais para fins de identificagao.

A utilizagdo dos questionarios foi autorizada por meio de download
diretamente para a pesquisadora responsavel pelo projeto tematico (ANEXOS 4 e
5).
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5 RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados inicialmente os resultados referentes aos
dados sociodemograficos e clinicos coletados na primeira etapa da pesquisa. Na
sequéncia sao apresentados os concernentes aos questionarios de QV QLQ-C30 e

FACT-BMT aplicados nas trés etapas da pesquisa.
5.1 CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA

De acordo com os dados sociodemograficos dispostos na Tabela 1, a média
de idade foi de 36,6 anos, variando entre 18 a 69 anos de idade, com maior
ocorréncia entre os 18 e 30 anos, 47% (n= 21). Em relacdo ao sexo dos pacientes,
53% (n=24) sdo do sexo feminino; 56% (n=25) sao casados ou declararam uniao
consensual, 51% (n=23) possuem de um a trés filhos. Quanto a escolaridade, 44 %
(n=20) completaram o ensino médio e 58% (n=26) declararam-se economicamente

ativos.

TABELA 1 — DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS PACIENTES SUBMETIDOS AO TCTH (N=45)

(continua)

Variaveis Sociodemograficas n =45 Y%
Idade (anos)
18 a 30 21 47
31a40 7 15
41 a50 8 18
51 a60 4 9
61a70 5 11
Sexo
Feminino 24 53
Masculino 21 47
Raca/Etnia
Branco 33 74
Pardo 10 22
Negro 2 4
Estado civil
Solteiros 19 42

Casados ou unido consensual 25 56
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TABELA 1 — DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS PACIENTES SUBMETIDOS AO TCTH (N=45)
(concluséo)

Variaveis Sociodemograficas n=45 %
Separados ou divorciados 1 2
N2 de filhos
Nenhum 19 42
1 a 3 filhos 23 51
4 ou mais 3 7
Escolaridade
4 a 7 anos de estudo 13 29
8 a 10 anos de estudo 20 44
11 anos ou mais de estudo 12 27
Ocupacao
Economicamente ativos (empregados e autbnomos) 26 58
Aposentados 5 11
Do lar 5 11
Estudantes 9 20
Procedente
Capital 11 24
Regido metropolitana 9 20
Interior do estado 21 47
Outro estado 4 9

Possui acompanhante

Sim 43 96
Nao 2 4
Renda familiar

Até 1 salario minimo® 5 11
1 a 3 salarios minimos 24 53
4 a 10 salarios minimos 13 29
11 a 20 salarios minimos 3 7
Recebe beneficio do INSS

Nenhum 20 44
Auxilio doenca 25 56
Recebe ajuda de custo

Nao 35 78
Sim (hospedagem e deslocamento) 10 22

FONTE: O autor (2016)

8 Salario minimo vigente: R$ 880,00



50

Referente aos dados clinicos apresentados na Tabela 2 observou-se que
64% (n=29) possuem o diagnéstico de leucemia e 71% (n=32) foram submetidos ao
TCTH alogénico, sendo 31% (n=14) aparentado e 40% (n=18) nao aparentado.

TABELA 2 — DADOS CLINICOS DOS PACIENTES SUBMETIDOS AO TCTH (N=45)

Variaveis Clinicas n=45 %
Diagnéstico
Leucemias 29 64
Linfomas 7 16
Mieloma multiplo 8 18
Mielodisplasia 1 2
Tempo de diagnéstico
Menos de 1 ano de diagnéstico 8 18
De 1 a 3 anos de diagndstico 25 55
Mais de 3 anos de diagndstico 12 27
Tipo de transplante
Alogénico aparentado 14 31
Alogénico nao aparentado 18 40
Autdlogo 13 29
Fonte de células
Medula 6ssea 22 49
Sangue Periférico 23 51
Comorbidades
Hipertenséo arterial sistémica 2 4
Diabetes mellitos 2 4
Hipotireoidismo 3 7
HIV 1 2
Nenhuma 37 83
DECH
Sim 13 29
Nao 32 71

FONTE: O autor (2016)

5.2 RESULTADOS DOS QUESTIONARIOS DE QV QLQ-C30

Em relacdo aos resultados obtidos dos questionarios QLQ-C30 e expressos
na Tabela 3, observa-se que a QV global na etapa basal, antes do paciente iniciar o
condicionamento, pés 100 dias e pos 360 dias de TCTH, apresenta um valor médio
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de 77,59, 74,46 e 77,08 respectivamente, sugerindo uma melhor QV na etapa basal,
antes do paciente iniciar o condicionamento. Na escala de sintomas, destaca-se o
item dificuldades financeiras com média 43,70 na etapa basal e 25 apdés um ano.
Nessa escala observa-se que os sintomas se intensificam na etapa pés 100 dias.

TABELA 3 — ESCORES DO QLQ-C30 OBTIDOS NAS TRES ETAPAS DA PESQUISA

Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30)

Basal Po6s 100 dias Po6s 360 dias
(n=45) (n=31) (n=24)

ESCORES |Média| Min-Max DP | Média | Min-Max | DP |Média| Min-Max DP

Qualidade de

. 77,59 33,33-100 17,39 7446 8,33-100 21,94 77,08 58,33-100 11,06
vida global

Escala Funcional
Funcéo fisica 74,37 26,67-100 22,83 77,20 40-100 17,79 86,39 60-100 12,96

Desempenho
79,26 0-100 30,60 77,42 0-100 25,66 93,75 50-100 12,83

pessoal
Funcéo

. 67,90 16,67-100 2255 8244 25-100 17,66 78,47 8,33-100 20,10
emocional
Funcéao

N 84,44 0-100 21,44 88,17 0-100 21,60 89,58 50-100 15,40
cognitiva

Func&o social 55,19 0-100 31,94 63,98 0-100 39,93 82,64 0-100 25,29

Escala de Sintomas / ltens
Fadiga 20,49 0-88,89 2427 27,24 0-77,78 22,38 15,97 0-55,56 16,33

Nausea e

L 6,67 0-50 12 12,90 0-83,33 22,24 9,03 0-66,67 17,01
vomito
Dor 20 0-83,33 27,20 19,89 0-83,33 25,25 8,33 0-33,33 12,04
Dispneia 7,41 0-66,67 15,71 11,83 0-100 25,16 8,33 0-33,33 14,74
Insbnia 20 0-100 31,30 19,35 0-100 29,53 16,67 0-100 27,80
Perda de

) 14,07 0-100 25,11 19,35 0-100 28,25 6,94 0-33,33 13,83

apetite
Constipagédo 10,37 0-100 23,38 10,75 0-100 26,37 19,44 0-66,67 30,95
Diarreia 5,93 0-66,67 14,72 12,90 0-100 28,12 6,94 0-33,33 13,83
Dificuldades

) ) 43,70 0-100 38,81 32,26 0-100 37 25 0-100 29,90
financeiras

FONTE: O autor (2016)
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Os escores do QLQ-C30 dos pacientes submetidos ao TCTH autdlogo e
alogénico (Tabela 4) evidenciam que a QV global nas trés etapas da pesquisa tém
uma variacao de 71,15 a 85 no autélogo, e de 69,44 a 80,21 no alogénico. Na escala
funcional observa-se reducdo da média na funcao fisica no TCTH alogénico entre a
etapa basal e no pés 100 dias. Na escala de sintomas, os itens fadiga, nausea e
vémito, insbnia e diarreia, apresentaram médias mais elevadas na segunda etapa da
pesquisa, tanto no grupo de pacientes submetidos ao TCTH autélogo quanto no
grupo de pacientes submetidos ao TCTH alogénico, sugerindo uma piora do estado

geral nesta fase do tratamento.

TABELA 4 - ESCORES DO QLQ-C30 AUTOLOGO E ALOGENICO OBTIDOS NAS TRES ETAPAS

DA PESQUISA
(continua)
Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30)
Basal (n=45) Pés 100 dias (n=31) Pés 360 dias (n=24)
Aut*(n=13) Alo**(n=32) Aut (n=10) Alo (n=21) Aut (n=8) Alo (n=16)
ESCORES Média DP*** Média DP Média DP
QV global
Autélogo 71,15 15,45 85 10,24 78,13 9,90
Alogénico 80,21 17,68 69,44 24,34 76,56 11,87
Escala Funcional
Funcao fisica
Autélogo 73,33 22,44 84 12,65 86,67 11,27
Alogénico 74,79 23,32 73,97 19,20 86,25 14,08
Desempenho pessoal
Autélogo 76,92 32,30 78,33 26,12 97,92 5,89
Alogénico 80,21 30,36 76,98 26,07 91,67 14,91
Funcado Emocional
Autélogo 68,59 21,01 85,83 10,43 77,08 9,71
Alogénico 67,62 23,46 80,82 20,26 79,17 23,96
Funcéo cognitiva
Autélogo 83,33 16,67 90 14,05 91,67 12,60
Alogénico 84,90 23,33 87,30 24,67 88,54 16,91
Funcéo social
Autélogo 57,69 35,10 78,33 31,48 91,67 12,60
Alogénico 54,17 31,11 57,14 42,35 78,13 29,01
Escala de sintomas/Itens
Fadiga
Autélogo 20,51 22,15 22,22 20,95 18,75 15,41

Alogénico 20,49 25,42 29,63 23,13 14,58 17,08
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TABELA 4 - ESCORES DO QLQ-C30 AUTOLOGO E ALOGENICO OBTIDOS NAS TRES ETAPAS

DA PESQUISA
(concluséo)
Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30)
Basal (n=45) Pés 100 dias (n=31) Pés 360 dias (n=24)
Aut*(n=13) Alo**(n=32) Aut (n=10) Alo (n=21) Aut (n=8) Alo (n=16)
ESCORES Média | DP*** Média | DP Média | DP
Nausea e vomito
Autélogo 3,85 7,31 8,33 26,35 417 7,72
Alogénico 7,81 13,38 15,08 20,35 11,46 19,92
Dor
Autélogo 32,05 26,75 21,67 24,91 12,50 14,77
Alogénico 15,10 26,22 19,05 25,97 6,25 10,32
Dispneia
Autélogo 5,13 12,52 3,33 10,54 8,33 15,43
Alogénico 8,33 16,93 15,87 29,10 8,33 14,91
Ins6nia
Autélogo 15,38 29,24 6,67 14,05 12,50 17,25
Alogénico 21,88 32,36 25,40 33,17 18,75 32,13
Perda de apetite
Autélogo 12,82 21,68 3,33 10,54 8,33 15,43
Alogénico 14,58 26,69 26,98 30,95 6,25 13,44
Constipacao
Autélogo 10,26 21,01 6,67 21,08 25 38,83
Alogénico 10,42 24,59 12,70 28,82 16,67 27,22
Diarreia
Autélogo 5,13 12,52 13,33 23,31 16,67 17,82
Alogénico 6,25 15,70 12,70 30,69 2,08 8,33
Dificuldades financeiras
Autélogo 43,59 36,98 26,67 26,29 16,67 25,20
Alogénico 43,75 40,11 34,92 41,47 29,17 31,91

FONTE: O autor (2016)

NOTA: * Autologo; ** Alogénico; ***Desvio Padrao

Ao compararmos os dois grupos de TCTH nas trés etapas da pesquisa

(Tabela 5), observamos que na QV global ndo houve diferenca estatisticamente

significante entre os grupos. No entanto, na escala de sintomas observa-se

diferenga estatisticamente significante no item perda de apetite (p-valor = 0,04) no
pds 100 dias de TCTH.



TABELA 5 - COMPARACAO DO QLQ-C30 AUTOLOGO E ALOGENICO NAS TRES ETAPAS DA
PESQUISA

Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30)
Teste Mann-Whitney

Basal (n=45) Pés 100 dias (n=31) Pés 360 dias (n=24)
ESCORES p-valor p-valor p-valor
QV global 0,07 0,05 0,61
Escala Funcional
Funcéo fisica 0,79 0,18 0,92
Desempenho 0,75 0,85 0,45
pessoal
Funcdo 0,91 0,75 0,32
emocional
Fungdo 0,45 0,88 0,83
cognitiva
Funcéo social 0,64 0,26 0,38
Escala de Sintomas / ltens
Fadiga 0,8 0,39 0,49
Nausea e 0,57 0,21 0,65
vomito
Dor 0,05 0,57 0,38
Dispneia 0,72 0,39 1
Insbnia 0,62 0,21 0,97
Perd.a de 0.97 0,04*“ 0.83
apetite
Constipagao 0,87 0,69 0,74
Diarreia 0,97 0,69 0,09
I?lflculdgdes 0,93 0.88 0.41
financeiras

FONTE: O autor (2016)
NOTA: * Autologo; **Alogénico; Resultado estatisticamente significante
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A Figura 3 ilustra a comparacgao das médias dos dominios do QLQ-C30 total
(Tabela 3) entre as etapas da pesquisa. Observa-se a recuperagao gradual das
médias na escala funcional, bem como a redugéo dos sintomas, ap6s um ano.

FIGURA 3 — DOMINIOS DO QLQ-C30 TOTAL ENTRE AS ETAPAS

100

90
80 é" ;’

70 —{QV globhal
60 / = Funcdo fisica

v
T
2 50 = Funcio social
2 _
40 = Fadiga
30 Dor
20 Perda de apetite
10
0]
Basal Pos 100 dias Pos 360 dias

FONTE: O autor (2016)

5.3 RESULTADOS DOS QUESTIONARIOS FACT-BMT

Conforme descrito na Tabela 6, em relacdo aos escores dos questionarios
FACT-BMT aplicados nas trés etapas da pesquisa, observa-se que no dominio de
bem-estar funcional houve um decréscimo no escore (p=0,05) no pés 100 dias de
TCTH, com recuperacao no pds 360 dias (p=0,12). A avaliacao geral FACTG, indice
que engloba bem-estar fisico, bem-estar social e familiar, bem-estar emocional e
bem-estar funcional, apresentou médias de 110,73, 110,85 e 116,74, nas trés

etapas, respectivamente.
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TABELA 6 — ESCORES DO FACT-BMT OBTIDOS NAS TRES ETAPAS DA PESQUISA

Functional Assessment of Cancer Therapy Bone Marrow Transplantation (FACT-BMT)

Basal Po6s 100 dias Po6s 360 dias
(n=45) (n=31) (n=24)

DOMINIOS Média | Min-Max |DP* |Média | Min-Max DP |Média |Min-Max |DP
Bem-estar
o 22,51 7-28 6,06 21,84 10-28 4,82 24,75 17-28 2,80
fisico
Bem-estar
social e 21,71 9-28 469 21,25 4-28 5,56 21,48 9-28 4,11
familiar
Bem-estar

. 18,38 8-24 4,20 20,65 13-24 2,96 20,25 14-24 2,89
emocional
Bem-estar

) 19,96 4-28 5,52 17,84 0-28 5,96 19,33 11-27 4,30
funcional
BMT
Preocupacbes 28,18 12-39 6,41 29,13 17-40 5,09 30,75 20-38 4,90
adicionais
TOI**

70,64 30-94 15,57 68,95 48-96 13,29 75,01 51-88,33 10,44
FACTG***
82,55 35-103 15,58 81,72 52-108 15,55 85,99 59-103 11,69

Qualidade de
. 110,73 48-140 20,85 110,85 72-148 19,70 116,74 80-137 15,46
vida geral

FONTE: O autor (2016) ]

NOTA: *Desvio padrao; **TOI: Indice de avaliagao de resultado do tratamento (bem-estar fisico/ bem-
estar funcional/preocupacétes adicionais); ***FACTG: Avaliagao geral (bem-estar fisico/ bem-estar
social e familiar/ bem-estar emocional/ bem-estar funcional)

Quando se compara os escores do FACT-BMT entre os grupos autdlogo e
alogénico (Tabela 7), observa-se que no dominio bem-estar fisico o grupo alogénico
obteve média superior ao grupo autélogo na etapa basal, entretanto na etapa pés
100 dias a média obtida foi inferior. Em relacdo ao dominio bem-estar funcional, o
grupo alogénico obteve médias inferiores ao grupo autélogo nas trés etapas da
pesquisa. Quanto ao indice de avaliacdo do tratamento (TOI), o grupo alogénico
obteve média superior ao autélogo na etapa basal, porém as médias nas etapas

subsequentes apresentaram-se inferiores.
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TABELA 7 — ESCORES DO FACT-BMT AUTOLOGO E ALOGENICO OBTIDOS NAS TRES ETAPAS

DA PESQUISA
Functional Assessment of Cancer Therapy Bone Marrow Transplantation (FACT-BMT)
Basal (n=45) Pés 100 dias (n=31) Pés 360 dias (n=24)

Aut* (n=13) Alo** (n=32) Aut (n=10) Alo (n=21) Aut (n=8) Alo (n=16)
DOMINIOS Média Dp*** Média DP Média DP
Bem-estar fisico
Autélogo 20,92 6,38 23,60 3,86 24,88 2,36
Alogénico 23,15 5,91 21 5,09 24,69 3,07
Bem-estar social e familiar
Autélogo 22,76 4,45 21,78 5,79 23,67 2,82
Alogénico 21,28 4,79 21 5,57 20,39 4,29
Bem-estar emocional
Autélogo 18,85 4,04 21,40 2,01 20 2,73
Alogénico 18,19 4,31 20,29 3,30 20,38 3,05
Bem-estar funcional
Autélogo 20,38 5,12 20,70 5,72 21,38 4,37
Alogénico 19,78 5,75 16,48 5,71 18,31 4,01
BMT
Preocupacgdes Adicionais
Autélogo 28,31 4,03 31,70 3,97 31,63 3,25
Alogénico 28,13 7,21 27,90 5,19 30,31 5,59
TOJ**
Autélogo 69,62 13,32 76 11,99 77,88 9,37
Alogénico 71,06 16,57 65,59 12,78 73,58 10,93
FACTG****
Autélogo 82,91 12,60 87,48 14,43 89,92 10,91
Alogénico 82,40 16,82 78,97 15,63 84,03 11,90
Qualidade de vida geral
Autélogo 111,22 15,70 119,18 17,63 121,54 13,73
Alogénico 110,53 22,84 106,88 19,77 114,34 16,12

FONTE: O autor (2016) )

NOTA: *Autodlogo; **Alogénico; ***Desvio padrdo; ****TOl: Indice de avaliagdo de resultado do
tratamento (bem-estar fisico/ bem-estar funcional/ preocupagdes adicionais); *****FACTG: Avaliagao
geral (bem-estar fisico/ bem-estar social e familiar/ bem-estar emocional/ bem-estar funcional)

Em relacdo a comparacao dos dois tipos de TCTH, autélogo e alogénico
(Tabela 8), nas trés etapas da pesquisa fica evidenciada a diferenca
estatisticamente significante entre os grupos no dominio bem-estar social e familiar
(p=0,02) na etapa péds 360 dias de TCTH.
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TABELA 8 - COMPARAGAO DOS TIPOS DE TRANSPLANTE NAS TRES ETAPAS DA PESQUISA

Functional Assessment of Cancer Therapy Bone Marrow Transplantation (FACT-BMT)
Teste Mann-Whitney

Basal Po6s 100 dias Pos 360 dias
(n=45) (n=31) (n=24)
DOMINIOS p-valor p-valor p-valor
Bem-estar
o 0,12 0,18 0,92
fisico
Bem-estar
social e
- 0,39 0,60 0,02
familiar
Bem-estar
. 0,70 0,49 0,65
emocional
Bem-estar
. 0,85 0,05 0,12
funcional
BMT
Preocupacotes
L 0,62 0,07 0,78
adicionais
TOI***
0,56 0,09 0,41
FACTG****
0,77 0,17 0,32
Qualidade de
. 0,75 0,20 0,32
vida geral

FONTE: O autor (2016) ]
NOTA: *1 Autblogo; **2 Alogénico; ***TOl:Indice de avaliagdo de resultado do tratamento (bem-estar

*****

bem-estar social e familiar/ bem-estar emocional/ bem-estar funcional); = Resultado estatisticamente
significante

5.4 RESUMO DOS ESCORES ESTATISTICAMENTE SIGNIFICANTES DO QLQ-
C30 E DO FACT-BMT

Na comparagdo das trés etapas da pesquisa (Tabela 9), observa-se que
entre a etapa basal e o pés 100 dias de TCTH houve diferenca estatisticamente
significante nos dominios fadiga (p=0,008), bem-estar fisico (p=0,01), bem-estar
funcional (p=0,00025) e TOI (p=0,01) no grupo alogénico.



TABELA 9 — ESCORES ESTATISTICAMENTE SIGNIFICANTES DO QLQ-C30 E DO FACT-BMT
ENTRE AS TRES ETAPAS DO ESTUDO

Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30)
Functional Assessment of Cancer Therapy Bone Marrow Transplantation (FACT-BMT)
Teste de Friedman

12 etapa 12 etapa 22 etapa
ESCORES p valor X X X

22 etapa 32 etapa 32 etapa

QLQ-C30
Funcéo fisica
(Total) 0,02 - - p<0,05**
Funcao fisica
(Alogénico) 0,03 - - p<0,05**
Fadiga
(Alogénico) 0,008 p<0,05** - -
FACT-BMT

Bem-estar funcional
(Total) 0,018 p<0,05** p<0,05** -
Bem-estar fisico
(Alogénico) 0,01 p<0,05** - -
Bem-estar funcional
(Alogénico) 0,00025 p<0,05** p<0,05** =
TOI (Alogénico)
indice de avaliagcdo de
resultado do 0,01 p<0,05** - -

tratamento®

FONTE: O autor (2016)
NOTA: *TOI (bem-estar fisico/ bem-estar funcional/ preocupacoes adicionais); **Resultados
estatisticamente significantes
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6 DISCUSSAO

O TCTH é um tratamento complexo e agressivo, com grande numero de
variaveis a serem controladas e exige experiéncia e conhecimento por parte dos
profissionais envolvidos para que nao se coloque em risco a vida dos pacientes ou
se comprometa sua QV. A gravidade da doenga bem como a complexidade do
tratamento inspira cuidados a fim de se evitar a ocorréncia de agravos que venham
a predispor o0 paciente a um maior risco de oObito.

No decorrer da pesquisa, 18 pacientes evoluiram a O&bito antes de
completarem um ano de transplante, 40% da amostra, sendo 12 nos primeiros 100
dias e seis antes de completar um ano. Do total de &bitos, 88,88% havia sido
submetido ao TCTH alogénico. Este dado sugere que os primeiros 100 dias poés-
transplante caracterizem um periodo critico do tratamento, em que o paciente se
encontra em recuperacdo hematologica e imune, com suscetibilidade a ocorréncia
de infecgdes e outras complicagcbes agudas ja citadas, além de refletir o risco de
mortalidade envolvido.

A taxa de mortalidade associada ao tratamento é evidenciada em literaturas
nacionais e internacionais. No Brasil, o estudo de Silva et al. (2015) evidenciou uma
taxa de obito de 21% no periodo anterior a um ano pés-transplante, desses, a
maioria (76,9%) foi submetido ao TCTH alogénico. Giacomolli et al. (2014)
destacaram taxa de o6bito de 25%, sendo 36,36% nos primeiros 20 dias poés-
transplante. Ja o estudo longitudinal de Shokouhi et al. (2015) realizado com 587
pacientes submetidos ao TCTH alogénico em Teera-Ira, um dos maiores estudos
realizados no Oriente Médio em numero de pacientes, revela que o tempo médio de
sobrevivéncia dos pacientes foi de 517 dias.

Portanto, o paciente com cancer hematolégico submetido ao TCTH faz parte
de uma populacado especifica que por conta da prépria doenca e terapéutica
administrada, demandam apoio e cuidados de toda equipe multidisciplinar no
enfrentamento do processo saude doenca. Torna-se essencial conhecer o perfil
desses pacientes, pois favorece o estabelecimento de acdes no planejamento do
cuidado individualizado e efetivo objetivando uma melhor QV. Tal conhecimento

serve de subsidio aos profissionais na incumbéncia de delimitar condutas, além de
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detectar e minimizar as alteracdes que ocorrem durante o tratamento e que
contribuem para aumentar os riscos ou reduzir a QV.

A andlise sociodemografica desta pesquisa revela que a média de idade dos
pacientes submetidos ao TCTH foi de 36,6 anos, com uma variagdo de extremos
entre 18 e 69 anos, sendo a maior ocorréncia na faixa etaria dos 18 aos 30 anos.
Esse achado coincide com a pesquisa de Rodrigues et al. (2015), realizada em um
hospital geral publico no interior do Estado de Sao Paulo, Brasil, com 71 pacientes
submetidos ao TCTH alogénico no periodo entre janeiro de 2006 e dezembro de
2010, cuja média de idade foi de 37 anos, com variagédo de 18 a 65 anos.

Em um estudo realizado no Bone Marrow Transplantation Unit of Turgut Ozal
Medicine Center, Turquia, por Berber et al. (2015), com 42 pacientes diagnosticados
com linfoma e submetidos ao TCTH, entre novembro de 2010 e abril de 2015, a
média de idade foi de 38 anos. O estudo realizado por Amler et al. (2015) em
Muenster, Alemanha, com 80 pacientes diagnosticados com LMA e submetidos ao
TCTH em 27 diferentes centros transplantadores alemaes, teve como resultado
média de idade de 42 anos. Corrobora com esse resultado o estudo de Ferreira et
al. (2014) realizado com 64 pacientes em um centro de referéncia em TCTH no Rio
de Janeiro, Brasil, entre 2010 e 2013.

Difere desses resultados o estudo de Silva et al. (2015), realizado em um
hospital universitario na cidade de Campinas/SP, Brasil, com 62 pacientes
submetidos ao TCTH no periodo de janeiro de 2013 a abril de 2014, em que a média
de idade foi de 52 anos.

E importante ressaltar que a média de idade evidenciada na presente
pesquisa pertence a faixa etaria em que, geralmente, os pacientes estariam no auge
de sua vida produtiva, inseridos no mercado de trabalho. Isso faz com que o
tratamento se torne uma preocupacdo a mais, visto que muitos deles sdo os
provedores da familia e, por sua condicdo de saude, necessitam interromper suas
atividades profissionais, reduzindo seu rendimento familiar em um momento de
fragilidade, carregando consigo a incerteza do futuro, traduzido em sentimentos de
medo e angustia.

Além disso, em relacdo a ocupacgado, na presente pesquisa, 58% dos
pacientes declararam-se economicamente ativos até o internamento hospitalar, e

53% com renda familiar na faixa de um a trés salarios minimos, valor entre R$ 880 a
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R$ 2.640 mensais, considerando o salario minimo nacional vigente em 2016, o que
corresponde a aproximadamente US$ 272 a US$ 817 mensais. Nos Estados Unidos,
o estudo de Bevans et al. (2014) obteve como resultado que 62,7% dos pacientes se
declararam economicamente ativos.

De acordo com o IBGE, no censo de 2010, a taxa de atividade da populagéo
brasileira acima de 15 anos de idade alcancou 63,7%, chegando a 69% nha Regiao
Sul do pais, sendo 33% pertencentes a faixa de um a dois salarios minimos
(BRASIL, 2012).

O paciente que possui uma profissdo ou uma atividade profissional e esta
inserido no mercado de trabalho, quando recebe o diagnéstico de uma doenca grave
que necessita de intervencao tdo complexa como um TCTH, se percebe em meio a
um turbilhdo de emocgdes que faz com que aflorem os sentimentos de ansiedade e
angustia em relagdo ao futuro. As preocupacgdes sao constantes, tanto relacionadas
ao custeio do tratamento quanto com o sustento da familia, que muitas vezes é
dependente desse paciente, além do medo constante relacionado a incerteza do
sucesso do transplante. Essas questdes somadas ao longo periodo de isolamento,
faz com que esse paciente se sinta impotente, sem encontrar uma solu¢cao em curto
prazo para essas preocupacoes, e isso influencia de forma negativa em sua QV.

Em relacdo ao sexo dos pacientes, nesta amostra, os resultados da
pesquisa demonstram prevaléncia pequena para o sexo feminino, com 53%. As
mulheres afetadas pelo cancer hematolégico e que necessitam submeter-se a um
TCTH trazem consigo preocupacoes adicionais ao seu problema de saude. Algumas
sdo maes e o periodo de afastamento dos filhos traz sofrimento para ambos os
lados. Da mesma forma, as mulheres que ndo possuem filhos preocupam-se com o
futuro, com a possibilidade de ficarem inférteis. Esse temor gera sentimentos de
inquietacdo e impoténcia frente a prépria condicdo de saude influenciando
negativamente em sua QV.

Igualmente os homens sofrem com o impacto do diagndstico e o medo de
submeterem-se a um tratamento agressivo que pode colocar em risco suas vidas.
Compartilham dos mesmos sentimentos das mulheres em relagdo aos filhos ou a
possibilidade de ocorréncia de infertilidade. Além disso, muitos se sentem
desconfortaveis frente a fragilidade, tanto fisica quanto emocional, advinda do
tratamento e da dependéncia provocada pela doenca. Esses fatores podem
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influenciar nos dominios fisico, funcional e emocional, e interferir negativamente em
sua QV.

Corroboram com o resultado encontrado os de alguns estudos realizados
com pacientes submetidos ao TCTH na Alemanha, Espanha, Brasil e Estados
Unidos, cujos resultados encontrados foram 53%, 57%, 62% e 65%,
respectivamente, de pacientes do sexo feminino (BACHMEIER et al., 2014; AMLER
et al.; ARAUJO et al.; KENZIK et al., 2015).

A estatistica de ocorréncia de canceres na populacao brasileira no relatério
bianual 2016-2017 divulgado pelo INCA revela que a maior incidéncia de cancer
hematoldgico, 54% dos casos, devera ocorrer em pacientes do sexo masculino,
sendo 12.510 casos entre os homens e 10.570 entre as mulheres (BRASIL, 2016).
Dados corroborados pela literatura nacional e internacional (GIACOMOLLI et al;
SEIXAS et al., 2014; SHOKOUHI et al., 2015).

Tal como citado anteriormente, homens e mulheres podem ser afetados pelo
cancer hematolégico e quando sdao submetidos a um tratamento tdo complexo e
agressivo quanto o TCTH sofrem com os efeitos e condicbes advindos desta
terapéutica e o impacto em sua QV é praticamente inevitavel, atingindo ndo somente
0 paciente mas também sua familia. Além disso, no que concerne ao estado civil,
essa pesquisa evidenciou que 56% dos pacientes declararam-se casados ou em
uniao consensual e 51% possuem de 1 a 3 filhos, o que vem a confirmar a origem
de inquietudes acerca de questdes pessoais que acabam por interferir no estado de
saude e, consequentemente, na QV.

De acordo com Braamse et al. (2014), em seu estudo transversal com 248
pacientes submetidos ao TCTH entre 2006 e 2011 na Holanda, 77% dos pacientes
eram casados, e El-Jawahri et al. (2015), em seu estudo com 90 pacientes
submetidos ao TCTH em Massachusetts nos Estados Unidos, obtiveram como
resultado 66,7% dos pacientes casados. Assim como Publio, Silva e Viana (2014),
em seu estudo realizado com 100 pacientes submetidos ao TCTH, evidenciaram
como resultado 58% de casados.

O apoio familiar é substancial para o paciente que se submete ao TCTH,
desde o momento em que recebe o diagnoéstico e no decorrer do tratamento. Nas
fases iniciais, especialmente durante o internamento hospitalar, passa por um

periodo relativamente longo de isolamento social. As visitas ficam reduzidas a uma
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pessoa, salvos os casos em que a legislacdo autoriza a presenca de um
acompanhante em periodo integral. Geralmente o familiar que o acompanha é o
cbnjuge ou um familiar mais préximo e que tenha disponibilidade. Na auséncia
desses, as vezes 0 paciente pode receber apoio de um amigo mais intimo.

Nessa pesquisa, 96% dos pacientes possuiam acompanhantes. A
proximidade de alguém conhecido faz com que se sinta um pouco mais seguro e
menos sozinho nesse momento delicado de sua vida. A presencga constante de um
familiar ou amigo durante o longo processo terapéutico pode possibilitar o apoio
emocional necessario no enfrentamento da doenca e do tratamento. A familia é um
dos pilares a sustentar o paciente nessa jornada e, de forma indireta, quando o
apoio € bem aceito por ele, pode auxiliar toda a equipe multiprofissional no
desempenho de suas atividades e no proposito de melhorar sua QV.

Por outro lado, quando ha conflitos familiares ou uma néao aceitacao da
doenca por parte da familia, a proximidade muitas vezes é forcada e isso traz
sofrimento adicional ao paciente. Nesses casos, muitos pacientes preferem manter-
se afastados e, em muitos casos, a Unica companhia que tém durante o
internamento € da prépria equipe de salude que o assiste.

Em relacédo aos filhos, ao mesmo tempo em que sua presenca serve como
uma motivagdo na luta contra a doencga, o afastamento traz sofrimento e interfere no
estado emocional do paciente, uma vez que ha uma preocupagdo constante e
apreensdao em relacao ao futuro. Todos esses sentimentos sdo potencializados
quando esses filhos estdo na primeira infancia, ainda muito dependentes
afetivamente, e o afastamento por um longo periodo é sem divida um fator a mais
interferindo negativamente em sua QV.

No que se refere a etnia, a pesquisa evidenciou que 74% dos pacientes se
declararam pertencentes a branca. Corrobora com esse resultado o estudo de
Kenzik et al. (2015), em que 92% dos pacientes submetidos ao TCTH em 40 centros
norte-americanos declararam-se pertencentes a etnia branca. El-Jawahri et al.
(2015) obtiveram como resultado 91,1% de pacientes pertencentes a raga branca.
No estudo de Ferreira Junior et al. (2014), obtiveram como resultado 82,8% da
amostra autodeclarada como cor de pele branca. Para Sun et al. (2014), em seu
estudo realizado em City of Hopen- Estados Unidos com 324 pacientes submetidos
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ao TCTH entre 1974 e 1998, sobreviventes ha pelo menos 10 anos, evidenciaram
que 81,5% pertenciam a raca branca nao hispanica.

Entretanto, o resultado evidenciado na presente pesquisa pode estar
relacionado a procedéncia dos pacientes, pois 91% sédo do préprio Estado do
Parana cuja populagédo, de acordo com o IBGE, € formada por varias etnias,
predominantemente caucasianos, descendentes de poloneses, italianos, alemaes,
ucranianos, holandeses, espanhois e portugueses e por imigrantes procedentes
principalmente dos estados do Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Sdo Paulo e
Minas Gerais (BRASIL; 2012).

No que concerne a escolaridade, essa pesquisa evidenciou que 44% dos
pacientes declararam possuir 0 ensino médio e 27% o superior. Resultados
semelhantes foram encontrados nos estudos realizados por Braamse et al. (2014)
na Holanda e Kenzik et al. (2015) e El-Jawahri et al. (2015) nos Estados Unidos.
Difere do resultado encontrado no estudo de Ovayolu et al. (2014), realizado na
Turquia com 82 pacientes submetidos ao TCTH, em que 43,9% possuiam o ensino
fundamental.

Uma maior escolaridade favorece o entendimento as questdes relacionadas
ao tratamento, principalmente no que tange as orientacées durante o periodo de
internamento e apds a alta hospitalar. E imprescindivel que ocorra essa
compreensao, tornando o paciente predisposto ao desenvolvimento do autocuidado
e participante ativo na busca pelo éxito em sua trajetoria terapéutica. Aliado a isso,
soma-se o fato, ja citado anteriormente, de 96% dos pacientes possuirem
acompanhantes, pois o envolvimento e comprometimento de familiares ou amigos
podem servir como suporte e favorecer o sucesso do tratamento.

De acordo com Araujo et al. (2015), um nivel elevado de instrucdo é um
importante determinante de salde, haja vista que esses pacientes tendem a lidar
melhor com o diagndstico e executar com maior rigor as orientagdes e prescricoes
da equipe assistencial. Além disso, espera-se que esses pacientes tenham uma
melhor percepcao de seu estado de saude.

No que diz respeito aos dados clinicos a pesquisa evidencia que o0s
diagnésticos mais frequentes foram as leucemias, presentes em 64% dos casos. De
acordo com o INCA, esse é um dos canceres hematolégicos mais incidentes no
Brasil, com previsdo de ocorréncia de 10.070 novos casos em 2016 (BRASIL, 2016).
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Corrobora com o resultado da pesquisa o estudo de Ovayolu et al. (2014), realizado
com 82 pacientes submetidos ao TCTH em Anatélia na Turquia, em que 44%
desses possuiam esse diagnostico. Assim como Giacomolli et al. (2014) e Andrade,
Sawada e Barichello (2013) que, em seus estudos, a apontaram como diagnostico
prevalente.

No que se refere ao tipo de transplante, a pesquisa revelou que o TCTH
alogénico ocorreu em 71% dos casos. Corroboram com esse resultado os dados do
estudo realizado por Silva et al. (2015) em um centro de transplante em
Campinas/SP, Brasil, com 62 pacientes submetidos ao TCTH no periodo entre
janeiro de 2013 e abril de 2014, cujo resultado foi de 61,3% do tipo alogénico. O
estudo de Sun et al. (2014) evidenciou que 72% dos pacientes se submeteram ao
TCTH alogénico. Difere desses resultados o estudo de Seixas et al. (2014), na
Espanha, e Shah et al. (2015), na india, em que respectivamente 59% e 70% dos
TCTH foi do tipo autélogo.

Deve-se levar em consideracao que o STMO/CHC, local onde foi realizada a
pesquisa, é considerado referéncia mundial, também, pelo quantitativo de TCTHs
alogénicos que realiza anualmente, sendo esse um diferencial desse servigco no
Brasil e no mundo. Sabe-se que o TCTH alogénico tem uma complexidade maior em
termos de varidveis a serem controladas, ha a preocupacdo com as
compatibilidades necessarias entre doador e receptor. No entanto, ambas as
modalidades de TCTH possuem demandas de alta complexidade, salvaguardadas
suas peculiaridades. O fato das CTHs serem provenientes de um doador aparentado
ou nado, pode aumentar significativamente o risco de ocorréncia de complicacdes
como a DECH, por exemplo, implicando em alteracdes nos dominios de QV.

Entretanto, no estudo de Silva et al. (2015), realizado em um centro de
transplante em Sao Paulo — Brasil, com 62 pacientes, cujo objetivo foi mensurar a
carga de trabalho de enfermagem requerida por pacientes submetidos ao TCTH
alogénico e autdélogo, obteve como resultado que o tempo de internamento foi de
34,7 dias no grupo de autblogos e de 34,3 dias no grupo de alogénicos, nao
havendo diferenca significativa entre os grupos. O estudo concluiu, entre outros
objetivos, que a carga de trabalho da enfermagem, por exemplo, foi semelhante
entre os grupos, ndo havendo diferenca estatisticamente significante de demandas
de cuidados de um tipo de transplante para outro.
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Esse achado sugere que tanto os pacientes submetidos ao TCTH autélogo
quanto os submetidos ao TCTH alogénico possuem demandas proprias, existindo
diversos fatores como a existéncia de comorbidades prévias associadas ou nao ao
cancer hematolégico, idade, tempo de diagnéstico, condi¢cdes clinicas ao iniciar o
tratamento, prognéstico e, até mesmo, condigdes sociais, entre outras, que podem
interferir no tratamento independente do tipo de transplante realizado.

Essa 6tica encontra afinidade com as proposi¢cdes de Silva et al. (2015), no
estudo supracitado, em que pacientes submetidos ao TCTH autélogo e alogénico
foram semelhantes quanto a gravidade no periodo de condicionamento, no D zero e
na ocasiao da pega do enxerto. Entretanto, no periodo de pancitopenia os autélogos
apresentaram maior gravidade em relacao aos alogénicos.

A fonte de células-tronco prevalentes na pesquisa foi 0 sangue periférico,
presente em 51% dos TCTHs realizados. O estudo de Shokouhi et al. (2015),
realizado em Teerd, no Ird, Shah et al. (2015) na india e Palmer et al. (2015) nos
Estados Unidos, evidenciaram, respectivamente, a prevaléncia do sangue periférico
em 94%, 92% e 88% dos casos. Similarmente, os estudos de Bevans et al. e Seixas
et al. (2014) obtiveram como resultados 97,1% e 95%, respectivamente, sangue
periférico como fonte das CTHs. Por sua vez, Sun et al. (2014) e Pitombeira et al.
(2013) evidenciaram em seus estudos que 94% e 79,1% dos pacientes,
respectivamente, tiveram como fonte das CTHs a medula 6ssea.

A coleta de CTHSs provenientes do sangue periférico é realizada nao sé para
o TCTH autélogo, mas também para o alogénico. O procedimento é feito apds
mobilizacdo das células com a utilizacado de medicacao especifica, durante alguns
dias, e a coleta ocorre por aférese, sem necessidade do internamento hospitalar do
doador. Ao passo que, na coleta das CTHs provenientes da medula 6ssea faz-se
necessaria a hospitalizacdo do doador, geralmente no dia anterior ao procedimento
e, se tudo ocorrer conforme o esperado, devera receber alta hospitalar no dia
posterior a doagao.

Um estudo recente realizado pela Worldwide Network for Blood and Marrow
Transplantation sobre o uso global de sangue periférico e medula 6ssea como fonte
de CTHs, com dados de 3.282 TCTHs alogénicos realizados em 194 paises
membros da OMS, entre 2009 e 2010, evidenciou que em 54% dos casos foi
utilizada a medula 6ssea e em 41% foi utilizado o sangue periférico; em outros 5%,
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as CTHs foram coletadas de sangue de corddo umbilical. A medula éssea foi mais
utilizada nas Américas e na Europa, enquanto que o sangue periférico na regiao do
Mediterraneo Oriental, Africa e Asia (YOSHIMI et al.; 2016).

Quanto a presenca de comorbidades prévias ao transplante, 14% dos
pacientes declararam possuir algum tipo e foram citadas Diabetes Mellitus (DM),
Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e Hipotireoidismo. Corrobora com esse
resultado o obtido por Kenzik et al. (2015) em que 16% dos pacientes eram
acometidos por alguma comorbidade. Sabe-se que a histéria pregressa de
adoecimento dos pacientes pode ser um fator predisponente a intercorréncias pds
TCTH, pois o espectro de complicagdes tanto agudas quanto tardias é amplo e pode
atingir praticamente todos os 6rgaos e sistemas.

Na presente pesquisa 29% dos pacientes desenvolveram DECH durante o
primeiro ano ap6s o TCTH. De acordo com DePaolo et al. (2015), trata-se de uma
complicacao frequente no TCTH alogénico e afeta mdultiplos sistemas organicos.
Para Shokouhi et al. (2015), apesar do TCTH trazer beneficios aos pacientes com
cancer hematol6gico, a ocorréncia de DECH pode limitar esses beneficios devido a
morbimortalidade associada ao seu desenvolvimento. No estudo de Gifford et al.
(2014), realizado na Australia com 200 pacientes submetidos ao TCTH alogénico
entre janeiro de 2000 a dezembro de 2007, aponta que 9% foi a Obito em
consequéncia da DECH crénica.

No estudo de Campregher et al. (2015), realizado com 334 pacientes
submetidos ao TCTH em sete centros transplantadores no Brasil, entre janeiro de
2008 e dezembro de 2009, cujo objetivo foi comparar os principais resultados do
TCTH cujas CTHs foram provenientes de medula 6ssea e sangue periférico,
concluiram que os achados indicam o aumento da incidéncia DECH crénica em
pacientes que receberam sangue periférico em comparacdo com 0s pacientes que
receberam medula 6ssea como fonte de enxerto no transplante. Entretanto, quanto a
incidéncia de DECH aguda, ndo houve diferenca significativa entre os grupos.

As complicagbes decorrentes da DECH podem levar o paciente a
reinternacdes frequentes, fazendo com que reviva o longo periodo de isolamento
forcado no inicio do tratamento, aflorando toda carga de sentimentos de
desesperanca e medo em relacdo ao futuro. Fiuza-Luces et al. (2016) enfatizam
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que a presenca de DECH afeta de forma contundente a QV e sobrevivéncia dos
pacientes.

Tal como citado anteriormente, ao iniciar essa discussao, ratifica-se que
conhecer o perfil sociodemogréfico e clinico dos pacientes submetidos ao TCTH
possibilita um melhor entendimento acerca do universo que envolve suas vidas,
ampliando a perspectiva do olhar para além da doenca e do tratamento voltado
apenas ao dominio fisico. A existéncia de outros fatores como, por exemplo, a
condicao socioeconémica favoravel ou néo, a presenca ou auséncia da familia, entre
outros, acabam refletindo no desempenho de cada paciente na avaliacdo da QV,
além do favorecimento de uma melhor compreensao dos resultados por parte dos
profissionais.

Com reflexdes semelhantes, Janicsak et al. (2013) comprovaram em seu
estudo realizado em Budapeste na Hungria, com 121 pacientes submetidos ao
TCTH, que uma série de fatores clinicos, sociodemograficos e psicolédgicos, afetam a
QV apobs o transplante. Houve uma forte influéncia de sintomas psicolégicos como
depressao, ansiedade, situacdo de emprego que agiram como determinantes na QV.

Nessa vertente, a utilizacdo de instrumentos validados, bem como a
associagcdo de um questionario genérico desenvolvido para mensurar a QV de
pacientes com cancer, a outro especifico desenvolvido para aqueles submetidos ao
TCTH, confere a seguranca de que a QV sera avaliada criteriosamente em sua
multidimensionalidade, de forma a refletir o real estado de satisfacdao durante o
tratamento.

Os dominios de QV mensurados pela aplicagdo dos questionarios QLQ-C30
e FACT-BMT na presente pesquisa possibilitaram identificar as alteragbes que
ocorrem ao longo do processo terapéutico. A importdncia dessa avaliacdo €
enfatizada por Amler et al. (2015), quando afirmam que para apoiar esses pacientes
deve-se olhar atentamente para a sua satisfagcdo com a vida por meio dos dominios
de QV. Ainda acrescentam que a avaliacdo da QV é cada vez mais comum nos
estudos, pois permite aos profissionais envolvidos compreender e identificar mais
claramente as necessidades dos pacientes e aborda-las com integralidade. Snyder
et al. (2015) reforcam que as mudancas nas pontuacées dos questionarios podem
indicar modificacdes nesses cuidados.
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Os achados desta pesquisa demonstram que a QV global mensurada no
QLQ-C30 manteve-se com médias relativamente altas na amostra total durante o
primeiro ano apdés o transplante. Nas trés fases da pesquisa, as médias mantiveram-
se acima de 74 pontos, o que indica um desempenho satisfatério. Bem como a QV
geral mensurada no FACT-BMT, que nas trés fases da pesquisa apresentaram
médias superiores a 110 pontos, sugerindo que os pacientes consideram seu estado
geral de saude bom. Ressalta-se que a média atingida apés um ano de transplante
supera em seis pontos a média basal mensurada antes de o paciente iniciar o
tratamento, portanto, os resultados demonstram que a QV geral melhora apdés um
ano do TCTH.

Esse efeito € corroborado pela revisao realizada por Grulke, Albani e Bailer
(2012) em 38 artigos e abrangendo 2.804 pacientes submetidos ao TCTH auto6logo e
alogénico em centros transplantadores na Alemanha, Dinamarca, Finlandia,
Noruega, Suécia, Canada, Taiwan e Estados Unidos, utilizando o QLQ-C30 antes e
apods o transplante. Nesse estudo foi observado que a QV global se apresenta
reduzida durante o internamento, entretanto retorna ao patamar basal apés um ano.

Na Espanha, o estudo de Seixas et al. (2014), que avaliou a QV de 39
pacientes submetidos ao TCTH, nas etapas basal, pdés dois meses e pds nove
meses, evidenciou que a QV geral é pior aos dois meses em relagdo ao basal,
entretanto, melhora aos nove meses, confirmando uma evolugéo positiva ao longo
do processo terapéutico. Esse mesmo estudo faz um comparativo entre autélogos e
alogénicos e conclui que o tipo de TCTH néao influenciou a QV nas trés etapas.
Entretanto, diferencga estatisticamente significante entre os grupos foi observada na
escala fisica.

Na Austrélia, o estudo retrospectivo de Gifford et al. (2014), realizado com
99 pacientes submetidos ao TCTH alogénico entre janeiro de 2000 a dezembro de
2007 e que sobreviveram além de 2 anos, evidenciou que 40% desses pacientes
apresentaram QV autorrelatada comparavel com a populagédo australiana em geral.

Na escala funcional do QLQ-C30, os cinco dominios avaliados (funcgéo fisica,
desempenho pessoal, fungdo emocional, funcdo cognitiva e funcdo social)
apresentaram resultados com médias superiores, com um incremento de cinco até
27 pontos, apdés um ano de transplante em relacdo ao basal. Destaca-se que a

maior diferenca entre as médias foi evidenciada no dominio funcédo social, cuja
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média passou de 55,19 no basal para 82,64 no pdés 360 dias. Esse achado é
confirmado por Grulke, Albani e Bailer (2012) em sua revisdo quando afirmam que
ha retomada da funcao social apdés um ano de transplante, excedendo em até 10
pontos na média do nivel basal.

Percebe-se que, apesar do TCTH ser um tratamento rigoroso e agressivo
que predispde o0 paciente a um amplo espectro de complicacdes, os pacientes
sobreviventes concluem que sua qualidade de vida é boa, retomando aos poucos
sua rotina de vida.

Quando se compara o grupo autdlogo e o alogénico, observa-se que as
médias do primeiro grupo sao ligeiramente superiores ao segundo em praticamente
todos os dominios da escala funcional, porém nao ha diferenga estatisticamente
significante entre eles em nenhuma das etapas. Em relacdo ao bem-estar social e
familiar as médias foram semelhantes nas trés etapas da pesquisa. Assim, tanto na
amostra total quanto nos grupos nao houve diferenca significativa.

A melhora do desempenho no dominio social € um resultado esperado, uma
vez que no periodo de internamento o paciente permanece isolado e muitas vezes
seu unico contato presencial é com o familiar que o acompanha, além da equipe que
o assiste. E natural que apés um ano ele ja tenha retomado o convivio social que
tinha antes de iniciar o tratamento. Ademais, apdés a fase de hospitalizacdo o
paciente passa a frequentar diariamente o ambulatério da instituicao
aproximadamente por até 100 dias, e apds € autorizado a voltar para sua cidade de
origem, retornando periodicamente ao ambulatério para as consultas de controle.

O ambiente ambulatorial favorece o encontro com outros pacientes, alguns
ja conhecidos, que percorreram 0 mesmo caminho, vivenciaram as mesmas
situacoes, e isso faz com que haja empatia e aproximacédo entre eles. A troca de
experiéncias, tanto dos pacientes quanto dos familiares, pode servir como motivacao
para seguir adiante no tratamento.

No dominio funcao fisica a amostra total atingiu médias de 74,37, 77,20 e
86,39, no basal, pds 100 dias e p6s 360 dias, respectivamente, ressaltando-se que a
pontuacdo maxima é 100. Portanto, percebe-se a melhora gradual do desempenho
nesse dominio. Apés um ano a média elevada confirma a boa recuperacao fisica
que ocorre ao longo do tempo. O mesmo resultado ocorreu em relagdo ao bem-estar

fisico mensurado no FACT-BMT cujas médias alcancadas foram 22,51, 21,84 e
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24,75, sendo 28 a pontuagdo maxima nesse dominio. Para Grulke, Albani e Bailer
(2012), o nivel pré transplante é alcancado entre 7 e 12 meses apos o transplante.

Quando se comparam o0s grupos autélogo e alogénico nesse dominio, tanto
no QLQ-C30 quanto no FACT-BMT, percebe-se um desempenho menor do grupo
alogénico no pos 100 dias cujas médias foram 73,97 e 21 enquanto que o autdlogo
atingiu médias 84 e 23,60. Na etapa pds 360 dias ocorre recuperacao, com autélogo
e alogénico apresentando médias muito préximas em ambos 0s questionarios.

Difere desse achado os encontrados por Seixas et al. (2014) em seu estudo
na Espanha cujos resultados apontaram diferengas estatisticamente significantes na
escala fisica com médias um pouco mais elevadas no grupo alogénico nas trés
etapas do estudo.

Deve-se procurar preservar a fungéo fisica do paciente. Ainda durante o
periodo de hospitalizacdo esse deve ser estimulado a mobilizacdo sempre que
possivel. Aproveitar todos os momentos em que estiver disposto, deambulando
mesmo que no quarto ou corredor da unidade. A enfermagem deve auxiliar e
supervisionar a pratica de exercicios; estimular o paciente a sair com frequéncia do
leito; orientar a utilizacdo da poltrona para assistir televisdo ou para uma simples
leitura. Segundo Fiuza-Luces et al. (2016), a pratica de atividade fisica regular
realizada pelos pacientes submetidos ao TCTH, além de melhorar a aptidao, pode
reduzir sintomatologias e contribuir para uma melhor QV e aumento da sobrevida.

A mobilizacao estimula a circulagdo sanguinea, melhora a oxigenacao e €
benéfica para as articulacbes e musculos. Para Carlucci et al. (2016), os exercicios
fisicos de baixo impacto auxiliam na reducao da fadiga, estimulam a producao de
leucécitos e ajudam a reduzir o estresse provocado pelo tratamento.

Em relacdo ao desempenho pessoal, as médias foram 79,26, 77,42 e 93,75
no basal, pés 100 dias e pds 360 dias, respectivamente. Observa-se um incremento
acima de 14 pontos entre a primeira e a terceira etapa. Quando se comparam 0s
grupos, esse incremento € de 11 a 21 pontos no alogénico e no autélogo,
respectivamente, no pds 360 dias. Esses resultados confirmam a melhora apdés um
ano de transplante. Esse dado pode servir como ferramenta para a equipe de
enfermagem na motivacao ao paciente, na conviccdo de que seu desempenho ira

melhorar ao longo do tempo.
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Entretanto, observa-se que no dominio bem-estar funcional na amostra total,
as médias foram 19,96, 17,84 e 19,33, nas etapas basal, pés 100 dias e p6s 360
dias, respectivamente. Salienta-se que a pontuagdao maxima nesse dominio é de 28
pontos, portanto o0s escores apresentados representam desempenho pouco
satisfatorio. Na comparacdo entre os grupos, observa-se pior desempenho no
alogénico, cujas médias foram 19,78, 16,48 e 18,31. Destaca-se que tanto na
amostra total quanto no grupo alogénico a menor média foi obtida no pés 100 dias.
Ja o grupo autdlogo apresentou médias superiores a 20 nas trés etapas.

Nos Estados Unidos, a coorte prospectiva de Hamilton et al. (2014), que
avaliou a QV de 351 pacientes submetidos ao TCTH entre junho de 2003 a
dezembro de 2010, utilizando o FACT-BMT entre outros instrumentos, aplicados na
etapa pré transplante, apds 100 dias, apds 180 dias e apds 365 dias, evidenciou que
a média no dominio bem-estar funcional passou de 13 no basal para 15 apds 100
dias, e 19 apdés um ano. Esse resultado confirma a melhora gradual ao longo do
primeiro ano de tratamento, tal como o resultado obtido na presente pesquisa.

A fungéo emocional mensurada no QLQ-C30 apresentou média 67,90 no
basal e 78,47 no pds 360 dias, evidenciando a melhora nas alteragdes psicologicas
apos um ano. Pacientes submetidos ao TCTH autélogo e os submetidos ao TCTH
alogénico apresentaram desempenho semelhante tanto no QLQ-C30 quanto no
bem-estar emocional mensurado no FACT-BMT. Ambos obtiveram médias
superiores na etapa p6s 100 dias em relacédo a etapa basal e o p6s 360 dias. Esses
resultados podem ser explicados pelo fato de que ao iniciar o tratamento o paciente
ainda esta sob o impacto do diagnéstico e da escolha terapéutica a ser
administrada. Soma-se a isso o0 medo do desconhecido e a incerteza do que ira
acontecer; esses sentimentos afetam seu desempenho e acabam por interferir em
sua QV.

De acordo com El-Jawahri et al. (2015), pacientes que se apresentam
ansiosos ou deprimidos no momento da admissdo hospitalar relatam pior QV no
decorrer do tratamento. Kenzik et al. (2015) acrescentam que tanto os sintomas
depressivos quanto o sentimento de otimismo estdo fortemente relacionados com
sintomas fisicos e interferem significativamente de forma positiva ou negativa na QV.
Para Braamse et al. (2014), os sintomas psicolégicos incluem depressdo e medo da
racaida, interferem na QV e demandam estratégias de enfrentamento.
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Especialmente nas fases iniciais do tratamento, os pacientes encontram-se
fragilizados. As transformacbes pelas quais passam, tanto fisicas quanto
emocionais, interferem em seu desempenho e isso se reflete nos dominios afetados
de sua QV. Observa-se sofrimento em relagdo as mudangas na aparéncia fisica,
especialmente nas mulheres. Episédios como a perda dos cabelos em consequéncia
das drogas recebidas, faz com que a autoestima seja afetada e pode levar a
distorcbes da imagem corporal. Algumas pacientes, nessa fase, permanecem mais
retraidas, evitam até de se observarem em frente ao espelho, ficam com vergonha
de seus maridos e familiares.

A enfermagem deve estar atenta a esses comportamentos e introduzir
medidas de ajuda e enfrentamento a essas situagbes, como por exemplo,
disponibilizar adornos ou lengos para a cabeca, estimular a vaidade e o autocuidado,
a fim de minimizar seus efeitos deletérios sobre a QV.

Na escala de sintomas do QLQ-C30, praticamente em todos os itens houve
aumento das médias entre a etapa basal e o p6s 100 dias, o que significa uma piora
dos sintomas, porém houve recuperacao significativa no pés 360 dias. Na amostra
total a fadiga, um dos sintomas mais frequentemente relatados em estudos que
mensuram QV em pacientes oncoldgicos, foi mensurada com médias 20,49, 27,24 e
15,97 no basal, pés 100 dias e pdés 360 dias, respectivamente. Observa-se um
aumento significativo desse sintoma no p6s 100 dias. Comportamento semelhante
ocorreu com as médias dos sintomas nausea e vémito, dispneia, perda de apetite e
diarreia. Ja os sintomas dor e insbnia tiveram médias mais elevadas no basal, e
constipacao no pés 360 dias.

Na presente pesquisa, em relacdo a fadiga, o grupo alogénico apresentou
escore estatisticamente significante (p=0,008) entre a etapa basal e o pés 100 dias,
evidenciando um aumento significativo do sintoma entre essas etapas, em relacéao
ao autélogo. Entretanto, na etapa pds 360 dias ha uma inversao desses resultados
com o sintoma apresentando-se de forma mais intensa no grupo autélogo.

E relevante ressaltar que nos primeiros 100 dias apdés o transplante o
paciente ainda se encontra sob os efeitos residuais das drogas recebidas desde o
periodo de condicionamento. Além disso, pelo menos até o D+100 ele segue em
acompanhamento ambulatorial, mantendo o uso de medicagbes, conforme sua

necessidade, e muitas dessas possuem efeitos colaterais ou adversos com potencial
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para aumentar a sintomatologia. A observacao dos resultados da escala de sintomas
fornece indicativos ao enfermeiro de quais sdo os dominios afetados em
determinados momentos do tratamento e possibilita a implementagcdo de acdes
direcionadas a reducdo desses sintomas que possuem um alto potencial
incapacitante e interferem negativamente na QV.

Sintomas como fadiga, insénia e perda de apetite interferem nas fungcdes
fisicas, emocionais, cognitivas e sociais, relacionando os efeitos colaterais do
tratamento a reducdo da QV dos pacientes (ANDRADE; SAWADA; BARICHELLO
2013; PUBLIO; SILVA; VIANA, 2014). Na Turquia, o estudo de Ovayolu et al. (2014)
aponta que os sintomas fadiga, dor, ndusea e perda de apetite se tornam mais
intensos ap6s o TCTH quando se compara com o pré transplante, e que o0s
pacientes devem ser avaliados individualmente em todos os dominios de QV.
Acrescentam que a enfermagem deve auxiliar os pacientes no enfrentamento dos
sintomas com intervengdes eficazes baseadas na avaliagcdao da QV.

Na revisdo integrativa de Freire et al. (2014), identificaram oito estudos que
trazem sinais e sintomas preditivos de baixa QV como dor, fadiga, disturbios do
sono, depressao, alteracées nutricionais, entre outros. Os autores afirmam que tais
manifestacdes clinicas podem rebaixar a QV e que as intervengdes terapéuticas
podem promover sua melhora. No estudo de Braamse et al. (2014) na Holanda,
82,4% dos autblogos e 95,1% dos alogénicos relataram problemas fisicos no
primeiro ano pos transplante, entre esses a fadiga foi a alteragdo mais prevalente.

No Brasil, estudos utilizando o QLQ-C30 apontam sintomas prevalentes
como fadiga, insbnia e perda de apetite, sendo a fadiga o mais presente e
persistente ao longo do tempo (GRULKE; ALBANI; BAILER, 2012; PUBLIO; SILVA;
VIANA, 2014).

O sintoma perda de apetite, na amostra total, foi mais intenso na etapa pés
100 dias. Seus escores nas trés etapas foram 14,07, 19,35 e 6,94. Observa-se a
recuperacao significativa que ocorre apés um ano de transplante. Ao comparar 0s
grupos, observa-se que a diferenca foi estatisticamente significante (p=0,04) na
segunda etapa cujas médias foram 3,33 e 26,98 no autdlogo e alogénico,
respectivamente.

Alguns estudos ja citados trazem a perda de apetite como um dos sintomas
mais presentes nos pacientes submetidos ao TCTH. Durante o internamento até
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iniciar o condicionamento, observa-se que o paciente, salvo em alguns casos,
alimenta-se razoavelmente bem. No entanto, no aparecimento dos primeiros sinais
de nausea e vomito decorrentes da quimioterapia, ha uma reducao drastica de seu
aporte alimentar. Entretanto, ha relatos de que mesmo assim o apetite continua
presente. Alguns pacientes solicitam a administracdo de antieméticos para que
consigam se alimentar. Porém, com o passar do tempo, pode-se instalar a
inapeténcia.

Aos primeiros sinais desse sintoma, a equipe assistencial ndo pode tardar
em implementar acées que revertam tal quadro, pois em pouco tempo o paciente
pode ficar desnutrido e seu quadro clinico evoluir negativamente. A enfermagem
deve se manter atenta e buscar motivar o paciente, incentivando-o a solicitar,
quando possivel, os alimentos de que mais gosta. Deve também comunicar a
nutricionista as primeiras alteragdes de apetite observadas e tentar encontrar uma
forma de auxiliar esse paciente.

Em alguns casos, essa é uma fase passageira no tratamento, entretanto,
para alguns pacientes ela persiste por um periodo maior, sendo entdo necessarias
acGes mais efetivas como, por exemplo, a introducdo de dietas enterais ou até
parenterais, a fim de se garantir o aporte de nutrientes necessarios evitando assim
um maior comprometimento da saude e QV. De acordo com Grulke, Albani e Bailer
(2012), a perda de apetite tem um aumento substancial durante o periodo de
internamento e continua a ser um problema por até seis meses apdés o TCTH.

Outro sintoma prevalente em pacientes oncolégicos é a dor. Nessa
pesquisa, 0s escores da amostra total para esse sintoma foram 20 na etapa basal,
19,89 no pds 100 dias e 8,33 no pds 360 dias. Observa-se reducao do sintoma no
decorrer do primeiro ano. Na comparacao dos grupos observam-se escores maiores
no autoélogo, nas trés etapas da pesquisa, cujas médias foram 32,05, 21,67 e 12,50,
enquanto que no alogénico as médias foram 15,10, 19,05 e 6,25, no basal, pés 100
dias e po6s 360 dias, respectivamente. Entretanto, ndo houve diferenca
estatisticamente significante entre os grupos. Esse resultado é corroborado pelo
estudo de El-Jawahri et al. (2015), realizado em Massachusetts, em que
evidenciaram o sintoma de dor como um dos mais relatados durante o tratamento,
tanto em pacientes submetidos ao TCTH autélogo quanto alogénico, nao havendo
diferencas estatisticamente significantes entre os tipos de TCTH.
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Durante o tratamento, diversas ocorréncias podem provocar esse sintoma no
paciente, especialmente no periodo de hospitalizacdo. Condigdes clinicas como a
mucosite, dores abdominais, entre outras, sdo frequentes e causam desconforto e
sofrimento, rebaixando assim a QV. De acordo com Araujo et al. (2015), a
quimioterapia administrada no periodo de condicionamento produz toxicidade na
mucosa gastrointestinal, acarretando lesées e, como consequéncia, muita dor.
Giacomolli et al. (2014) evidenciaram em seu estudo que 95,5% dos pacientes
submetidos ao TCTH foram acometidos pela mucosite em diferentes graus de
gravidade.

O manejo da dor no TCTH deve ser realizado de forma efetiva, cada
paciente deve ser avaliado individualmente. A enfermagem deve detectar os fatores
que possam estar contribuindo e potencializando esse sintoma. Medidas
farmacolégicas sao importantes, entretanto a introducdo de medidas néao
farmacoldgicas associadas na assisténcia podem trazer conforto a esse paciente e
contribuir para sua melhor QV. Segundo Grulke, Albani e Bailer (2012), o sintoma
dor aumenta durante o internamento e tende a retornar ao nivel basal apo6s a alta
hospitalar.

Em relacdo a ins6nia, na amostra total a média foi maior na etapa basal,
reduzindo gradualmente nas etapas subsequentes. Jim et al. (2014) relatam que as
perturbacées do sono sdo comuns em pacientes submetidos ao TCTH,
apresentando taxas substancialmente mais elevadas do que na populagédo geral e
que isso contribui para reducao da QV. Acrescentam que 50% dos pacientes sofrem
com alguma perturbacdo do sono antes da internagédo, 82% durante a internacao e
43% apds. Para Grulke, Albani e Bailer (2012), insénia, assim como fadiga, séo
sintomas que permanecem em nivel elevado e devem ser considerados como
problemas persistentes apdés o TCTH.

No grupo autélogo esse sintoma apresentou médias 15,38, 6,67 e 12,50, e
no alogénico, 21,88, 25,40 e 18,75. Observa-se que a insbnia foi mais acentuada no
grupo alogénico na etapa pés 100 dias, ao contrario do autdélogo que apresentou sua
menor média nessa etapa. Entretanto, ndao houve diferenga estatisticamente
significante entre os grupos.

Em Massachusetts nos Estados Unidos, o estudo de El-Jawahri et al. (2015),

cujo objetivo era investigar o impacto da internacdo sobre a QV e humor dos
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pacientes e familiares, mensurados utilizando o FACT-BMT, evidenciou que a QV
diminui acentuadamente durante a hospitalizacdo, principalmente devido a sintomas
como fadiga e depressdao. A magnitude do sofrimento fisico e emocional
experimentados por esses pacientes deve servir de alerta para a necessidade de
intervencdes focadas a essa populacao vulneravel.

No que se refere a avaliacao do indice de resultado do tratamento (FACT
TOI) que engloba bem-estar fisico, bem-estar funcional e preocupagdes adicionais,
na amostra total as médias foram 70,64, 68,95 e 75,01 nas trés etapas da pesquisa,
revelando uma leve queda na etapa p6s 100 dias e retomada ap6s um ano. Na
comparagao entre os grupos, os escores apresentados pelo autélogo representam
um desempenho crescente e gradual nas trés etapas, cujas médias foram 69,62, 76
e 77,88. Entretanto, o grupo alogénico apresentou médias 71,06, 65,59 e 73,58,
evidenciando diferenga significante (p=0,01) no p6és 100 dias. Desempenho um
pouco inferior foi encontrado por El-Jawahri et al. (2015), no Estados Unidos, cujas
médias do autbélogo e do alogénico foram 63,3 e 67,6, respectivamente, na etapa
basal.

Em relacdo a avaliagdo geral FACTG que engloba os dominios bem-estar
fisico, bem-estar funcional, bem-estar social e familiar e bem-estar emocional, os
escores obtidos na amostra total foram 82,55, 81,72 e 85,99 nas trés etapas da
pesquisa. Essas médias refletem o bom desempenho e satisfacdo dos pacientes
durante o primeiro ano pos transplante. O estudo longitudinal de Bevans et al. (2014)
nos Estados Unidos obteve escores superiores apos trés anos, quatro a seis anos e
sete anos ap6s o transplante, cujas médias foram 86,69, 86,62 e 87,47,
respectivamente, refletindo uma melhora gradual ao longo do tempo.

Nos grupos autdlogo e alogénico as médias foram semelhantes na etapa
basal, entretanto, nas etapas seguintes a média do autélogo superou em 8,5 € 5,8
pontos o alogénico. Esse resultado sugere uma melhor satisfagcdo em relagao ao seu
estado geral no grupo autélogo. Todavia, a analise dos resultados ndo confirmou
diferengas significantes entre os grupos.

Em relagdo ao item dificuldades financeiras, os resultados da presente
pesquisa ndao apontaram diferenca significante entre as etapas, tanto na amostra
total quanto na comparacao entre os grupos. Entretanto é relevante observar que as
médias na etapa basal foram superiores em ambos 0s grupos em comparacao as
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etapas subsequentes, porém apds um ano ha uma reducédo de 26,9 e 14,5 pontos
nas médias de autélogos e alogénicos, respectivamente. Esse resultado evidencia
que ha uma reducado da preocupacdo com as questdes relacionadas as finangas
apds um ano de tratamento.

Andrade, Sawada e Barichello (2013) apontaram média elevada nesse item
mensurado pelo QLQ-C30, com média de 51,68, indicando ser essa uma grande
preocupacao dos pacientes.

Os dados sociodemograficos dessa pesquisa, anteriormente analisados,
revelaram que 58% dos pacientes declararam ser economicamente ativos. E
esperado que, nessa condi¢cdo, abruptamente interrompida ao iniciar o tratamento,
ocorra uma alta carga de preocupacdes relacionadas as questoes financeiras. O
medo de deixar a familia desamparada em um momento critico em que ha um
aumento de despesas por conta do tratamento e o receio em relagdo ao futuro
causa um alto nivel de apreensao e isso se reflete em sua avaliagdo de QV. Além
disso, o paciente deve ter a consciéncia de que seu retorno as atividades
profissionais sera lento e gradual, e que ndo ha como apressar esse processo, sob
pena de prejudicar seu tratamento e consequentemente sua saude.

Por fim, o item preocupacodes adicionais mensurado no FACT-BMT, engloba
questodes relacionadas a fadiga, sexualidade, imagem corporal, apetite, preocupacao
financeira e com o transplante, na amostra total as médias foram crescentes da
etapa basal até um ano, ndo apresentando diferenca estatisticamente significante
entre as etapas. O mesmo ocorrendo na comparagao entre 0s grupos.

De acordo com Garcia et al. (2012), salvaguardadas as diferencgas clinicas,
autélogos e alogénicos demonstram alteragdes similares na QV. Acrescentam que
h&d uma escassez de literatura que objetive avaliar as diferencas de QV entre
pacientes submetidos a essas modalidades de TCTH ao longo do tempo.

A enfermagem tem a prerrogativa de ser a equipe que esta mais préxima e
participar ativamente no tratamento em suas diferentes fases. Assim deve procurar
preencher essa lacuna inserindo-se cada vez mais em pesquisas que abordem a
tematica. Para Carlucci et al. (2016), o enfermeiro que atua com pacientes onco-
hematoldgicos submetidos ao TCTH deve conhecer as especificidades e alteracoes
relacionadas ao tratamento, sobretudo da QV, uma vez que os cuidados devem ser
focados na prevencao e controle das possiveis complicacées.
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7 CONCLUSAO

O TCTH é um tratamento complexo e agressivo que pode curar doencas
como o cancer hematolégico, porém envolve riscos, entre esses, o de morte. Nesta
pesquisa, a expressiva taxa de mortalidade, de 40% antes de completar o primeiro
ano, reflete o risco envolvido. A exposicdo aos agentes quimioterapicos e demais
drogas necessarias e administradas durante o tratamento contribuem para o
surgimento de agravos ao longo do percurso terapéutico, corroborando para
alteragbes na QV dos pacientes.

Os achados da pesquisa evidenciaram algumas alteracées ocorridas durante
o primeiro ano de tratamento que podem servir como indicadores da satisfacao geral
dos pacientes com a prépria vida, bem como nortear as acées de enfermagem de
forma mais especifica e individualizada.

Entre os dominios afetados mensurados pelo QLQ-C30 foram resultados
estatisticamente significantes, fungéo fisica na amostra total (p=0,02) e fungao fisica
(p=0,03) e fadiga (p=0,008) no grupo alogénico. Em relacdo ao questionario FACT-
BMT, a andlise estatistica evidenciou resultados significantes nos dominios bem-
estar funcional na amostra total (p=0,018), bem-estar funcional (p=0,00025), bem-
estar fisico (p=0,01) e TOI (p=0,01) no grupo alogénico.

Esses resultados expressam as alteragcdes na QV dos pacientes, revelando
comprometimento nesses dominios, que se traduz em sintomatologias que vao além
das complicacdes fisicas, pois revelam fragilidades emocionais e sociais presentes
durante o tratamento e que possuem potencial incapacitante e influenciam
negativamente na QV desses pacientes, especialmente nas primeiras fases do
tratamento.

O diagnéstico de cancer hematolégico por si sé ja constitui um fator
estressante para o paciente e sua familia. Soma-se a isso o fato do tratamento a que
sera submetido trazer inumeros riscos, inclusive de morte. Os sentimentos
implicados sdo muito intensos para os envolvidos, pois nas primeiras fases do
tratamento ainda se encontram desestabilizados devido a carga de preocupacoes
que os assola. Nesse momento, a enfermagem deve estar o mais prdéximo possivel

do paciente, elucidando suas duvidas, realizando orientacdes, procurando também
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envolver a familia. Deve-se manter o olhar atento aos sinais e sintomas que
impactam na QV e tentar reverter o quadro.

Em contrapartida, a analise dos resultados também evidenciou que os
pacientes sobreviventes consideram sua QV satisfatéria apdés um ano de
transplante, com recuperacdo gradual dos parametros basais. Tanto aqueles
submetidos ao TCTH autélogo quanto aos submetidos ao TCTH alogénico obtiveram
médias de QV global e geral relativamente boas nas trés etapas da pesquisa.
Entretanto, a escassez de estudos nacionais e internacionais que comparem a QV
entre autologos e alogénicos foi um fator limitador dessa pesquisa, uma vez que ha
impossibilidade de se comparar diferentes resultados.

Todavia, esse dado pode servir como motivacdo ao paciente, pois mesmo
tendo sido acometido por uma doenca grave como um cancer hematologico e se
submetido a um tratamento tdo radical e agressivo, 0os sobreviventes conseguem
manter sua QV preservada e retomar gradualmente sua vida.

Essa boa recuperacao é esperada com o passar do tempo e corroborada por
literaturas nacionais e internacionais ja citadas anteriormente. A evolucdo e o
refinamento do tratamento ao longo dos anos vém buscando uma melhor sobrevida
desses pacientes, bem como uma melhor QV.

A enfermagem possui papel de destague nessa trajetéria. O enfermeiro é o
profissional da equipe assistencial com maior proximidade do paciente em todas as
etapas do tratamento. Portanto, deve estar atento a todas as alteracdes
apresentadas durante esse percurso. Os resultados da pesquisa geram subsidios
para o estabelecimento de um plano de acéo efetivo e individualizado com vistas a
suprir as reais necessidades de cada paciente, além de direcionar novos estudos
sobre qualidade de vida em oncologia, apontando outras vertentes desse tema.
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APENDICE 1 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado(a) para participar de uma pesquisa. As
informacgdes existentes neste documento sdo para que vocé entenda perfeitamente
0s objetivos da pesquisa, e saiba que sua participacdo € voluntaria e espontanea.
Se durante a leitura deste documento houver alguma duvida vocé devera fazer
perguntas para que possa entender perfeitamente do que se trata. Apds ser
esclarecido(a) sobre estas informacdes a seguir € no caso de aceitar fazer parte do
estudo, assine ao final este documento, que estd em duas vias, sendo uma via sua e

outra do pesquisador responsavel.
Informacoes sobre a pesquisa

Titulo da pesquisa: Avaliacao da Qualidade de Vida de Pacientes com
Neoplasia Hematolégica Submetidos ao Transplante de Células-tronco
Hematopoiéticas

Pesquisador responsavel: Prof? Dr? Luciana P. Kalinke - Fone: (41) 8837-2079 /
(41) 3361-3770.

Pesquisador participante: Mestranda Enf® Sibéli de Fatima Ferraz Simao Proenca.
— Rua General Carneiro, 181 — 15% andar— Alto da Gléria — 80060-900 — Curitiba —
PR — Fone: (41) 3360-1082 / (41) 8861-8623. Mestranda Enf® Angela da Costa
Barcellos Marques — Rua General Carneiro, 181 — 152 andar— Alto da Gléria —
80060-900 — Curitiba — PR — Fone: (41) 3360-1082. ProféDr2 Maria de Fatima
Mantovani - Fone: (41) 3361 3753.

Introducao: Anualmente o numero de Transplantes de Células-tronco
Hematopoiéticas, também conhecido como Transplante de Medula Ossea vem
apresentando um aumento importante. Mundialmente foi introduzido na pratica
clinica no final da década de 60, ja no Brasil esta técnica comecou a ser realizada a
partir de 1979 por colaboradores do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana. Nos ultimos 20 anos, os estudos relacionados ao Transplante de Medula

Ossea em varias areas do conhecimento contribuiram para o aprimoramento dos
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procedimentos técnicos desta modalidade de tratamento de diversas doencgas,
principalmente relacionadas ao cancer e as doencas hematologicas ou doencas do
sangue. Ao longo dos anos, notou-se que o0 sucesso em todos os momentos deste
procedimento estd relacionado, além do desaparecimento da doenca, também a
prevencao e tratamento das diversas complicacbes decorrentes do mesmo, pois

estas complicagdes podem contribuir para 0 aumento da mortalidade.

Finalidade da Pesquisa: Objetiva-se com esta pesquisa avaliar a qualidade
de vida dos pacientes que irdo realizar Transplante de Medula Ossea. Desta forma,
acredita-se que sera possivel desenvolver acées de enfermagem estejam voltadas
as necessidades reais dos individuos envolvidos neste tratamento. Contribuindo
desta forma para a melhoria da Qualidade de Vida do paciente.

Procedimento: Para tanto, € necessario que vocé concorde em responder
quatro questionarios na primeira fase do seu tratamento quando vocé estiver
internado e mais um questiondrio durante oito outras fases do seu tratamento,
quando vocé estiver internado ou quando vocé estiver vindo para consulta. O tempo
que vocé ira gastar para preencher cada questionario sera em torno de trés a cinco
minutos. As perguntas que estao nos questionarios sao relacionadas as informacoées
sécio-demograficas, ou seja, informagdes sobre idade, trabalho, estudo, moradia e
informacdes sobre a sua saude, seu tratamento e de como o tratamento e a sua
doenca afetou suas atividades de rotina.Desta forma pretende-se identificar os
principais problemas que afetam sua qualidade de vida durante e depois da
realizacdo do transplante.

Riscos e Beneficios: Nao havera nenhum risco para sua saude. Vocé nao
tera beneficios diretos, os beneficiados poderao ser futuros pacientes. Podera surgir
algum desconforto em responder os questionarios, uma vez que ele estara
buscando informagdes sobre sua doenga e seu tratamento. E de grande importancia
a realizacdo de pesquisas que levantem as reais necessidades dos pacientes que
fazem o Transplante de Medula Ossea para podermos planejar acgdes de
enfermagem visando a melhoria da Qualidade de Vida de futuros pacientes que irdo

realizar o transplante.
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Custos: Vocé nao tera nenhum gasto com a pesquisa e também nao sera

remunerado para participar dela.

Participacao: Caso vocé queira desistir de participar da pesquisa, podera
fazé-lo em qualquer tempo e no momento que desejar. Durante o decorrer da
pesquisa, se vocé tiver alguma duvida ou precise de alguma orientacdo a mais,

entre em contato com os pesquisadores relacionados acima.

Privacidade e confidencialidade: Vocé tem o compromisso dos
pesquisadores de que sua imagem e identidade serdo mantidas em sigilo absoluto,
os dados coletados serdo armazenados com 0s pesquisadores e apds, quantificados
e analisados serdo divulgados, para que os profissionais identifiquem as prioridades
do paciente submetido ao Transplante de Medula Ossea e desenvolvam
intervengdes que contribuam para seu melhor tratamento.

Eu , portador (a)

do RG: , abaixo assinado, concordo em patrticipar do estudo

acima descrito como sujeito.

Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pelo pesquisador sobre a
pesquisa, 0os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e
beneficios devido a minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer prejuizo ou
interrupgdo de meu acompanhamento/assisténcia/tratamento.

data , ,

Assinatura do sujeito

data , ,

Assinatura do Pesquisador

Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Saude da UFPR
Rua Pe. Camargo, 280 — 2° andar — Alto da Gléria — Curitiba — PR — CEP 80.060-240
Tel (41) 3360-7259 e-mail: cometica.saude@ufpr.br




97

APENDICE 2 - DADOS SOCIO DEMOGRAFICOS E CLINICOS - DSC — VERSAO

1.0

1.

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

1.1

1.2

1.3
14

1.5

1.6

1.7

1.8

oOUAWND = =

Iniciais:
Sexo

Cidade procedente

Se nado for de Curitba onde esta
hospedado?
Tem familiar/ ou acompanhante?

Zona de residéncia:

Raca/etnia:

Estado Civil:

Ndmero de filhos:

Escolaridade:

Analfabeto funcional

Populacdo 4 a 7 anos de estudo
Populacdo 8 a 10 anos de estudo
Populacdo 11 e mais anos de estudo

Profissdo/ ocupagéo:

Empregado Carteira Assinada
Auténomo

Desempregado

Estudante

Do lar

Aposentado

Profissdo/Ocupagao:

A wWDN =

—_

AWM= -

a b O =

Idade: anos completos
1 Masculino 2 Feminino

Capital

Regiao Metropolitana
Interior do Estado
Outro estado, Qual:

Sim
Nao

Zona rural
Zona urbana

a) Referido: b) Observado:

Branco 1 Branco

Pardo 2 Pardo

Negro 3 Negro

Amarelo 4 Amarelo

Casado

Solteiro

Viavo

Unido consensual

Separado

Possui filhos: n?

Nao possui

Leia-se: Analfabeto
Ensino fundamental
Ensino Médio
Ensino Superior

Sim 2 Nao



1.1 Renda familiar: 1 Sem renda
2  Até 1 salario minimo
3 1 a3 salarios minimos
4 4 a 10 salarios minimos
5 10 a 20 salarios minimos
6 acima de 20 salarios minimos
1.12 Recebe algum beneficio INSS?
1 Nao
2 Sim 1 Doenga
2  Aposentadoria
3 Outro
1.13 Recebe alguma ajuda de custo de governo? 1 Sim  Qual:
2 Naéo
1.14 Possui crencga religiosa: 1 Sim
2 Nao
1.15 Pratica da religido: 1 Praticante

2 Nao praticante

2. CARACTERIZACAO CLINICA

Doenca de Base:

2.1 Quantos anos do diagnéstico:

2.2 Diagnéstico:

23 Estadiamento da doenca?

2.4 Tratamentos a que ja foi submetido: 1 Quimioterapia
2 Radioterapia
3  Outros:

2.5 Jé ficou internado para tratar a doenga? 1 Sim
2 Naéo

Se sim, quantas vezes?

1 Umavez
2 2advezes

3 Mais de 4 vezes

2.6 Historico familiar: 1 Sim Grau de Parentesco:
2 Nao

2.7 Comorbidades clinicas:

1 Hipertenséo 1 Faztratamento 2 Nao faz tratamento

2 Diabetes Mellitos 1 Faztratamento 2 Nao faz tratamento

3 Problemas cardiacos 1 Faztratamento 2 Nao faz tratamento




2.8

Problemas respiratorios
Outros. Qual:

99

1 Faz tratamento 2 Nao faz tratamento
1 Faz tratamento 2 Nao faz tratamento

Jé inseriu algum cateter? 1 Sim
2 Naéo

Se sim, quantas vezes:

De que tipo:

Local:

Transplante de Células-tronco

Hematopoiéticas

Tipo de Transplante:
Autélogo

Alogénico

Singénico

Fonte de células-tronco:
Medula éssea
Células-tronco periféricas
Cordao umbilical

Quantos TCTH:
Primeiro
Mais de um

1 Aparentado 2 Nao Aparentado



1.1

1.2

1.3

1.4

1.5

Ok~ wWN =

1.7

1.9

APENDICE 3 — ATUALIZACAO DOS DADOS SOCIO DEMOGRAFICOS E
CLINICOS - DSC 2 - VERSAO 1.0

CARACTERIZACAO SOCIO DEMOGRAFICA

Iniciais:

Género

Permanece em Curitiba:

Se sim, onde est4 hospedado?

Retornou para cidade natal?

Esta com familiar/ ou acompanhante?

Estado Civil:

Profissdo/ ocupacao:

Profissdo/Ocupagéo:

Empregado Carteira Assinada
Autébnomo

Desempregado

Estudante

Do lar

Aposentado

Renda familiar:

Recebe algum beneficio INSS?
Nao
Sim

Recebe alguma ajuda de custo de
governo?

—_

—_

—_

a b O =

OO, WOWND =

—_

[

Idade: anos completos
1 Masculino 2 Feminino

Sim
Nao

Sim
Nao

Sim
Nao

Casado

Solteiro

Vidvo

Unidao consensual
Separado

Sim 2 Nao

Sem renda

Até 1 salario minimo

1 a 3 salarios minimos

4 a 10 salarios minimos

10 a 20 salarios minimos
acima de 20 salarios minimos

Doenca
Aposentadoria
Outro

Sim Qual:
Nao
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2.2

23

24

25

—_

2.7

—_

w

WN =N

CARACTERIZACAO CLINICA

Apos alta hospitalar, reinternou algum vez?

Se sim, quantas vezes?

Por quais motivos?

Permanece com cateter?

Algum problema com o cateter?

Se sim, quantas vezes:
De que tipo:
Necessitou nova insercéao?

Transplante de Células-tronco

Hematopoiéticas

[

—_

Sim
Nao
Uma vez

2 a4 vezes
Mais de 4 vezes

Sim
Nao
Sim
Nao

Sim
Nao

Teve alguma complicagéo relacionada ao transplante?

Sim
Nao
Se sim, quais?

Necessitou de novo transplante:

Se sim, fonte:

Medula éssea
Células-tronco periféricas
Cordao umbilical

De que tipo:
Autdlogo
Alogénico
Haploidéntico

1

Aparentado

Sim

Nao

2 Nao Aparentado
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ANEXO 1 — QUALIDADE DE VIDA GLOBAL - (QLQ C-30) VERSAO 3.0

O

F;(]HT(H [J[Q-(:‘“ IV Ersais 3.0 |

EEASILL S

M estamos imeressedos enl alguns dados sobre vood & sua sadde. Kesponda, por favor, a todas as perguntas
Fezenda ui dreulo no numee qua melhor e aplica a vocg. Mio b esasins certes on ermdas. A Informagin

que vood famecer pormenceert astritamente confidenziel,

Por tuvor, preencho sucs imieinis: [ ..
Sun data de naszmeantc | dia, més, anal: [ I |
Mam de heje (diz, més, ano MLl b by

I, Vocg em qualgue difizuldade quando fez grendes csforgos,
por exemplo carrezar ana wlsade compras nesads ou uma malk?

I

Vool tem qualgue dificuldade quando ez uma long camichada?

1 Vocd zm qualquer difizuldade quando foz umao
curta coninrada Fore de casa?

4. Voot tom que fcarmuma came ou naesdeirm durante o din?
3o Voo preasa de ajuda para se almeniar, se vestir,

5¢ lavar ou usar o sanheiro?

Durante a vltima semana:

b, Tem sido difici] fazer suas atividedes dirias”

7. Temsido difici| ver avividades de divermimemeo on lazer?
8. Voot teve falta de ar?

9, Vocetam tidoder?

[0, Wncg precieno epoisar?

L Vo e wdo prookenas pace Jomm?

12, Voel om se sentido Mrecoa?

I3, Vocétzm idotalta de apetite’

I, Vioee tem se sentido enjozdo’a™

15, Voo em voniadc?

Pow Gaver vasse i e i sep uin e

Mo

™G0

Pouca

I

I

I~

I

[§%)

Foueo

(&)

(5]

2

a2

2

I~

I

Modera-  Mui

damenie
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

Moders- Muito

damente
3 4
3 4
3 4
3 1
i 4
3 4
3 4
1 1
3 L
3 4
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PEASTLLY 5

Duramnte a dltima semana: Noo Pouen Maeders-  Yuimo
damente

Lhe Vocs tem fido prisio de vanmre? I 2 3 4

1T Ve em dodiarndiz? 1 2 3 4

LB, Vool esteve cansado'a” 1 - 3 4

A dor imertzraivem saun: alividades didrias? 1 2 3 4

. Voce tem fidodificoldade para se concenirar

erm coisas, como ler jornal ou sver telesisic? 1 2 i 4
X1, Vood s senbu nervosi e’ 1 . 4 4
22 Voud esteve precoumda’s? 1 2 3 4
23, Vocg s sentiv irritedo/a facilvente? 1 2 3 4
24, Voek s centiv deprimidoa? 1 2 3 4
5 Voot wm idadificaldade de se lembear das coisas? 1 2 3 4

o, Aosua comlizAo Dsica oo o miamen o medico em

mterfendo e suea vida faalias? 1 z E] 4
27, Acsua condizio Osica ou o miamen o medico wm

intertzrido em sun: alpadades socias? 1 2 i 4
IR Acsuacondizio fisica oo o tmcamento medico wm

Ihe trazido dificul dades financeiras? 1 2 3 1

Para as seguinfes perguntas, por Favor, faga wn cicculo cm o volia do minnero
cotre e 7 gque melhor se aplica a voce.

%, Como vool clessificana a sua saide em geral, durame a altima semang?
1 2 3 4 & o )

Péssima Orima

M, Como vool clessificonn nsun guelidede de vido gerel, dumnte o altma semom?
1 2 3 4 3 s r)

Péssima Orima

[+ {:I.h.l_rl HI.1 |‘:|"}1. 1956 TORTT Stady |:i|l¢||.|.l ) I} “lll‘r\;‘ﬂ- e, Tedos e dirzies eservade, Yesde 140
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ANEXO 2 — AVALIACAO FUNCIONAL DE TRATAMENTO DO CANCER -

ESPECIFICO PARA TRANSPLANTE DE CELULAS TRONCO
HEMATOPOETICAS — (FACT — BMT)

FACT-BMT (Versan 4)

Abaixo encontrard uma lista de afirmagBes que outrs pessoas com a sun doenga disserm ser
mmpartantes Faga um circole o margue om namers por linhs para indicar o soa resposis no
quie se refere aors dllimos 7 dims,

BEM-FSTAR FISICO Mem Um Slais  Maito  Nludtis-
= = ol i sima
pucn THEaS

@ T T I T PP | 1 2 i 4
arj Fioo |:|;._"|n:h:||.1-|'--'u e e S Sl S e 1 2 i 4
@ Por canga do e edade Taeo, enho dificiddade eim

alerwler &5 necessidades do mimha faml@. om0 1 2 i 4
ws | Sinto-me incomodado/a pelos efeitos seaundirios do

(gL 1 T | PR || I | i 4
. Sinto-me doenbe.....c.munimanims mimanimanisa s s 0 I p. k| 1
ary Shmo-me forgadofa a passar tempo deftadodi.. e e e 0 1 7 i 1

BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR Phem  Um  Mais  Muaite  Muitis-

= wm pouds T simi

PFueD T

- Simo gque lenho wma boa relagio com os maos amigos,..,, 0 1 . 3 4
Gt Recebho apoio emacional do minha familia....convanea, 0 | 2 i 4
s Reccho gpoio dos meus Bmigos . ... imemimaems 0 | 2 i 4
s A munha familis aceita a minha doenga ... oo imevieieee. M 1 2 i 4
i Esou satisfeiied com a mancira como a minha familia

fala sobre & minha dOEIER, e e e s s s ey 1 2 i 1
il Simo-me préximo’a do'a mewminha parceirod fou da

pessoa que me di maior Apoiod ... i e 0 | 2 i 1
i Pl nalemténende b sew nivel afchhal de aicltividoas

FExTel, par faver responcly & pergundn o segnnin X preferie

Sl e, A O QI Cao ﬁ{' SLIARE PGRT a

i sefciodn
=7 st stislenoss com 3 minha vida el e eemrseees 11 1 ] 3 4

(LB PEL R T w8l

Cpiehd M, pee Fagu 1 3
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FACT-BMT (Versiio 4)

Faga wm circulo on marguee um nimero por linha para indicar a sua resposta no que se refere
aos ultimos 7 dias.

BEM-ESTAR EMOCIONAL Nem U'm Mais  Muwito  Muitis-

[T [HILCE ol Ko
POt menas
an ST IS 1y S e L Sl i S TR | 1 2 3 q

a Estou stisfeito/a com a maneira comao enfrento a

TR IO i e bini sna sei aobns musi ion sos s i sdunnaiaiatsiiancia; 10 1 iz 3 4

am Estou perdendo a esperanga na luta contra a minha
) T A e S e e S U R | 1 y: 3 F

ans SINTO=IE VOB e asransanssnsansansansans sus asssunasnssnisssasronsasiasre L | Z 3 £

S
=

aEs Estou preocupado’a com a idéia de momer...oo e 0 1 2

aiEs Estou preocupada’a que o meu estado venha a pionr ... 0 1 2 3 1

BEM-ESTAR FUNCIONAL Mem U'm Mais  Mupito  Muitis-

i poco ol simo
pouce menos
@ Soucapaz de trabalhar (inclusive em ¢ . 0 1 2 3 4

L Simo-me realizado’a com o meu trabalho (inclusive em

3 Sou capaz de sentir razer em VIVET ..o e 1 1 2 3 4
Ea Aceito & minha dOBmE.... ..o eevee s seremesmmse e e 1 2 3 4
3 TG pEn s e e e S is ol 1 2 3 4

Ea Giosto das coisas gue normalmente fago para me

a Estou satisfeito/fa com a qualidade da minha vida neste

[
tea
de

o e 1L el | 5 Ry 000
g | V87, T Foge i ]
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Faga um eireulo on marque um ndmero por inha para indicar o sua resposta no gque se refere
giw ltimos 7 dias

BT
17

in

PREQCUPACOES ADICIONAIS

Bstou preocupady/a em MEEmer © mMeU SIS o e
Sinto-me distante dos TS o
Estou preocupadaf que o tronsploate niio resulte oo,
05 efehos do traiamemo sEo plores do que e imaginava,.,
Tenha 20 apetibe.. v e
Chusto da apar i du IEU QIIP0 i o s
Sou capar de andar po-al semajoda .o
Fico corend o' Bl it ... e e v s s s s s
Tenled ITGETES58 BTN SET .. w-v vt ot sor ot b oottt it st ot b4 1

Estou preccupads com a minha capacidade de ver
EVIEUIS . s s i i i e S i b

Tenho confianga no pessozl de enfermaEem . v oo

Estow arrependidod de ter 8o o raoncplame de medula

Comsigo embrar-roe das coBas e e
Son capaz de me concentrer ot exemplo ng leiarai ...
Tenho grpesinfeopfes com frequéneia v o o

A minha vista esti enevoada ( embacadal. ..o e e v e

Sirteeme tncomodadoga pela modanca no sabor da

1R T W) = Sl o e s OO g el R
Bt B A e s s e s

Simo-me incamcdado/a com problemeas de pele
(ex. rilagbes, DR, COMICIIEE] v v s s e

Tenha nrblemas de imtestinns
A minha doewn cousa sofimento ne minha fomilio . ...

O3 custo 4o meu ratamento @ Um peso pEra mim ou paca
aminha fimilia .

Fortn e | T sl |
Sy gl 19T,

M m
um
[rvine

U'm
e

Mais
Lt
T TS

2
2

P bd Bb EE

Faut

Tt

Bd B B BB [ES]

b LS A

=]

Muito

Wlui s
Simao

£ & & & B & & & £

PN T R =

£ o4

ey 30|
Pt



ANEXO 3 — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO W
PARANA - HCUFPR
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

Elaborado pala instiulk@o Copartiepants
DADGS D PROUVETD DE PESGUNSA,

CEMTIGAURR

Tifulo da Pesquiss: Avallagio da Qualldade e Vida de Paclenies Com Meoplasia Hematologica
Sabmelldos ab TIEI'IE-[H ante de C&ulas Tronoo HE'l'TI-EtﬂFl{HE“CE-E

Pesquisador: Ludana Puchaiskl Kalinks

Area Temnatica:

Viergdoo 2

CAAF: 19714013 200000102

Insfttule:ao Proponsnis: Programa de Pés~Eraduacio em Enfermagem Mesrado Profissional
Patrocinador Prindpal; Financiamsmo Propnio

DaD0Ss DO PARECER

Hibmene dio Parecer: £11.545
Diats da Relatora: 24052013

Apressntagio do Projsto:

Projetn aprovado pelo GEP de orlgem {Setor de Cléncias ia Sa0oe/UFPR e apresenta de acorio com a
RSO3 46612,

Ob|stivo da Peaqulsa;

Apressmiaco an CEP de ongem, adequado.

&valacan dos Rlscos & Senalicloa:;

Apresentado a0 CEP de orgem, adequao.

Comentarion & Consloeraches sobre a Peaquisa:

Apresentado a0 CEP de ongem, adequato.

Consideragies 20bre o8 Temmos da apressniacio obrigataria

Agresentaca an CEP de origem, 100s o5 dOCUmEntDs adequados confome exigendas dos CEPS.
Recomendages:

E obegabdnio trazer a0 CEPHC uma via do Temmo de Corsentimeanto Livre & Esclansddo gua fol aprovada,
para asEnatura & nbnca. ADGs, X2rocar esle TCLE em duss vias, uma Ncard com o pesquisadon 2 uma pars
0 partcipants da pesquisa.
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Conciusdes ou Pendénciss & Liata de Inadequagies:

Quanto 3 viablidade de execucio nas dependancias oo Hospital de Clinicas, o projeto de pesquisa pode sar
amvado.

SHuagae do Parecar:

ADrovado

Mecesslta Apreciacio da COMEP:

Mao

Conslderagias Finals a critéro do CEP:

Diante do exposto, o Comite de Elica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acondo com a5
atribugles definidas na Resolugdo CHS 456/2012, maniesia-s2 pela aprovagdo 9o projeta comfonme
proposto para Inick da Pesguisa. Soliitamos que sajam apresentados a este CEP, relatbrios samesirals
sobre o andamento da pesquisa, bem como Informacdes relativas as modificagdes do profocolo,
CAncelamento, SncATament & Gesting 905 conhesEmentcs ootidos. Manter 0 SoCumenios da pesquisa
arquivadn.

£ dever do CEP acompanhar o deservolvimanio dos projetas, por medo de relatoncs semestrals dos
pesquisadores & de oulras estratéglas de monltoramento, de acordo cOm O MsCo Inerente 3 pesquisa.

CURITIBA, 01 de Carubmo de 2012

Renaio Tambara Filho
| ConondenamoT)
Endaregn: Fua Sal Carreen, 151
Bkt ANe da Bivia CEP: &) (BELG00

F: PR Munespla:  CLURITIES
Teleforme (41 i1 Faz: [41)3%50-1041 Eormanil.  cwcf i ufpt v
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ANEXO 4 - AUTORIZACAO DO USO DO QUESTIONARIO QLQ-C30

Corpoe da mensagem

Dear SinMadam,

Please find below the links where you can download the doouments you requested.
Bast regards,

Your data:

Title: Dr

Firstname- Lociana

Lastname- Ealinke

Hompital Institution: Universidade Faderal do Parana
Address: Foa Francizsco Fockha, 1640 ap 202
County/State: Parana

Posml Code: B0730-380

Country: Brazil

Phone: +535 41 3335 6733

Fax- +35 4I 13315 6532

Email: Ty
Prosocol: Avaliagio da Qualidade de Vida em Pacientes Oncologices oo estado do
Parana

Dioruments requested:

QLG-C30 Core Cuestionnairs in Portuguess
Lumg Module (LC13) m Pormuguese

Carerx Module (CX24) in Partozese

Breast Module (BF23) in Portuzoese

Prostate Module (PF23) in Parmozuese

Head and Neck Module (H&N335) m Parfuzusse
Gastric Module (3T022) in Portuguese
Myeloma Module (MY20) m Parmuguese
Desophageal Moduls (OES1E) in Partozuese
QLQ-C30 Scoring Manual

Addendum scoring instmictons validated modules

]:I_.l.'I'E m‘w e:um: hahnm& gnl ﬁJe: I-]Nlﬁ I{Nlﬁ“ "ﬂPomgg:e" =2EIan|lun pdf
[wmawsorc. behome/gol files STO2YSTO22%: 20 Porna eBrmziian pdf
]:I_.l.'I'E.. www_soric. be'home 'gol files MY 20 MY 3% 20 Branlian®: 2 0Pormzuese pdf
hitp:/'www soric. be'home'gel files'OES 1 8/0ES 1 §%:10Brazilian®:2 {Portuguese pdf
htp:('www_eoric.be'home'gol files S CMamal GT.O-C30 pdf

htp:/'www sorc.behome 'gol files' Addendum scomne instructions pdf

If you are hawing techmical difficulties please contact us by email- gloc30wisortc.be
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ANEXO 5 - AUTORIZAGAO DO USO DO QUESTIONARIO FACT-BMT

*FAC ITe FAC(Te

PRCFNNG A VNI PR PATIIONTY WAL

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEAMENT

April 26, 2013

The Functionai dvsersment gf Chranic Niness Therapy system of Quainy of Life questionnarres
and all related subscoler, ransiations, and adapramons (“FACIT System™) are owned and
camrighted by David Cella, PhD. The ownership and copyright of the FACIT fystem - residas
serictly with Dr. Calla D, Calla has gransed FACIT arg (Licenzor) the right fo license wraee qf
the FACIT Syztem to other parties. Licencor represents and warrants that it has the right ro
gramt the Liceante consemplased By thir apreement. Licenzor provides fo Lucianma Kalinke the
licensing agreemant outlined beloe.

This letter serves notice that Lociana Kalinke (“INDIVIDUALT) is granted license to uss the
Portuguese version of the FACT-BMT in one stady.

This current license extends to (INDIVIDUAL) subject to the following terms:

1) (NDIVIDUAL) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come
about as the result of collecting data with any FACTT questionnaire.

1) Due to the ongomz nature of cross-culmral lingoistic ressanch, Licensor reserves the right to
make adapfations or revisions to wording in the FACTT. and'or related translations as
pecessary. If such changes ooomr, (INDIVIDUTAL) will have the option of using either
previons or updated versions according to its own research objectves.

3) (INDIVIDUAL) and associated vendars may not change the wording or phrasing of amy

FACTT document without previous permizsson from Licensor. If any changes are made to the

wording or phrasing of any FACTT rem without permission, the decoment cannot be

considered the FACTT. and subsequent analyses and'or comparisons o other FACTT data
will not b= considered appropriate. Permizsion to use the name “FACTT™ will not be zranted
for any unauthonzed manslations of the FACTT items. Any analyses or publications of
unaudorized changes or Tanslated versions may not use the FACIT name. Any mautherized
manslation will be considered a wiclation of copyTight protection.

et

4) In all publications and on every page of the FACTT used in data collecion, Licensor requires
the copymizht nformation be listed precisaly as it is listed on the guestonnaire itself.

5) This license is not extended to electronic data caphure vendors of (INDIVIDUAL). Electromic
versions of the FACTT questionnaires are considered derivative works and are not covered
under thiz license. Permizsion for use of an elactronic version of the FACTT must be covered
under separate agresment between the electronic data caprure vendor and FACIT org

§) This license is enly extended for use an the infernet on servers mtemal to (INDIVIDUAL).
This FACTT license may not be usad with online data capture unless specifically agresd to by
Licensor in writing. Such agresment will ealy be provided m cases where acoess is password
protected

Licensor reserves the right to withdraw this license if (INDIVIDUAL) engages n scientific
or copyTight misuse of the FACTT system of questionnaines.

7

B) There are no fees associated with this Heenss.



