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O transplante

Primeiro veio a angustia
O medo e a interrogagao.
Logo virou noticia
E toda a informacéo.
Virou até rotina
Sabado e domingao.
Mas néo estava sO
Deus, minha mée e a televisao.
Na garganta havia um no
No peito s6 emocao
A vida criou asas
O amor, o perdéao.

O sol veio de relance
A lua na escuridao.
Ganhei uma nova chance
Cheia de amor e gratidao.
A medula pegou!

Era a confirmacao.
Uma nova vida.
Uma nova doacéao.
Valeu a pena.

Do fundo do coracgéo.

(Henrigue de Araujo Pedro)



RESUMO

ROCHA, V. Qualidade de Vida de Pacientes Submetidos ao Transp lante de
Células Tronco Hematopoiéticas no Periodo de Hospit alizacdo. 2014. 131 f.
Dissertacdo [Mestrado em Enfermagem] — Universidade Federal do Parand, Curitiba.
Orientadora: Prof2 Dr2 Luciana Puchalski Kalinke.

Nas ultimas décadas a qualidade de vida do paciente com neoplasia vem sendo
melhorada em decorréncia dos avancos tecnoldgicos e terapéuticos. Dentre 0s
tratamentos que se configuram para essa melhoria est4 o transplante de células
tronco hematopoiéticas, que tem beneficiado os pacientes com diagndstico de
neoplasias hematoldgicas, tanto na cura da doenca como no aumento da sobrevida,
tornando-se um meio para melhorar a qualidade de vida. Neste sentido, 0 presente
estudo teve como objetivo geral: avaliar a qualidade de vida dos pacientes adultos
com neoplasias hematolégicas submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas durante o periodo de hospitalizagdo. E como objetivos especificos:
caracterizar o perfil sociodemografico e clinico dos pacientes adultos com neoplasias
hematolégicas submetidos ao transplante de células tronco hematopoiéticas;
identificar os dominios afetados na qualidade de vida dos pacientes adultos com
neoplasias hematologicas submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas; e elaborar recomendacdes de enfermagem para o suporte do bem-
estar social e familiar de pacientes submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas visando a melhoria da qualidade de vida. O método utilizado para o
objetivo geral foi de natureza quantitativa, observacional analitico, prospectivo e de
coorte. O método para elaboracdo das recomendaces foi a revisdo bibliométrica. A
pesquisa foi realizada em uma instituicdo publica de referéncia para o transplante de
células tronco hematopoiéticas, um hospital de ensino na cidade de Curitiba-PR.
Foram convidados a participar todos os pacientes adultos com neoplasias
hematoldgicas submetidos a esse tratamento no periodo de setembro de 2013 a
setembro de 2014. A amostra foi constituida por 25 pacientes e a coleta de dados
ocorreu em trés etapas do tratamento, mediante os questionarios de caracterizacao
sociodemogréafica e clinica, Quality of Life Questionnaire Core 30 e Functional
Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow Transplant. Os resultados da
pesquisa mostraram que a média de idade dos participantes foi entre 30 e 40 anos,
52% sao do sexo feminino, 64% possuem diagndstico de leucemia, 52% com tempo
meédio de diagnostico de um a trés anos e 44% foram submetidos ao transplante
alogénico aparentado. Quanto ao Quality of Life Questionnaire Core 30, foram
resultados estatisticamente significativos com piora na qualidade de vida global,
escalas funcionais, funcéo fisica, funcdo social e desempenho pessoal, e sintomas,
fadiga, nausea e vémito, dor, perda de apetite e diarreia. Na escala Functional
Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow Transplant, a analise estatistica
demonstrou resultados significativos com piora nos dominios de bem-estar fisico,
funcional, social e familiar, preocupagdes adicionais e qualidade de vida geral. Esses
resultados denotam comprometimento da qualidade de vida dos participantes em
relacdo a esses dominios. Nos resultados da intervengéo foram identificadas quatro
premissas que possibilitaram o desenvolvimento das recomendacfes: uso de
instrumentos para avaliar o apoio social; intervengdes terapéuticas utilizadas durante
o TCTH; uso da tecnologia como ferramenta no suporte social do paciente



submetido ao TCTH; e a participacao familiar no apoio social ao paciente submetido
ao TCTH. Este estudo podera subsidiar o direcionamento das a¢cfes de enfermagem
para buscar o equilibrio entre a manutencdo das dimensdes fisicas, emocionais e
sociais entre os pacientes com neoplasias hematolégicas, visando garantir o suporte
adequado em todo o percurso terapéutico e valorizando a qualidade de vida.

Palavras-Chave: Qualidade de Vida. Transplante de Células Tronco
Hematopoiéticas. Enfermagem Oncoldgica.



ABSTRACT

ROCHA, V. Qualidade de Vida de Pacientes Submetidos ao Transp lante de
Células Tronco Hematopoiéticas no Periodo de Hospit alizacdo. 2014. 131 f.
Dissertacdo [Mestrado em Enfermagem] — Universidade Federal do Parand, Curitiba.
Orientadora: Prof. Dr? Luciana Puchalski Kalinke.

In recent decades the quality of life of patients with cancer has been improved by
technological and therapeutic advances. Among the treatments that are configured
for this improvement are the transplantation of hematopoietic stem cells, which have
benefitted patients with hematologic malignancies, both in the cure and in increasing
survival, becoming a means for improving the quality of life . In this sense, this study
aimed to: assess the quality of life of adult patients with hematologic malignancies
undergoing transplantation of hematopoietic stem cells during the hospitalization
period. And as specific objectives: to characterize the sociodemographic and clinical
profile of adult patients with hematologic malignancies undergoing transplantation of
hematopoietic stem cells; identify areas affected the quality of life of adult patients
with hematologic malignancies undergoing allogeneic haematopoietic stem cells; and
develop nursing recommendations for supporting social and family well-being of
patients undergoing hematopoietic stem cell transplantation in order to improve the
quality of life. The method used for the general objective was quantitative, analytical,
prospective observational cohort and. The method for preparation of the
recommendations was to bibliometric review. The survey was conducted in a public
institution of reference for the transplantation of hematopoietic stem cells, a teaching
hospital in the city of Curitiba-PR. Were invited to participate in all adult patients with
hematologic malignancies undergoing this treatment from september 2013 to
september 2014. The sample consisted of 25 patients and data collection took place
in three stages of treatment, by the characterization of questionnaires
sociodemographic and clinical, Quality of Life Questionnaire Core 30 and Functional
Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow Transplant. The survey results
showed that the average age was between 30 and 40 years, 52% were female, 64%
are diagnosed with leukemia, 52% with a mean time of diagnosis of one to three
years and 44% were submitted allogeneic transplant related. As for the Quality of Life
Questionnaire Core 30, were statistically significant results with worsening in overall
quality of life, functional scales, physical function, social function and personal
performance, and symptoms, fatigue, nausea and vomiting, pain, loss of appetite and
diarrhea. On the scale Functional Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow
Transplant, statistical analysis showed significant results with worsening in the areas
of physical well-being, functional, social and family, additional concerns and overall
quality of life. These results show impairing quality of life of participants in relation to
these areas. The results of the intervention were identified four premises that allowed
the development of recommendations: use of instruments to assess social support;
therapeutic interventions used in HSCT; use of technology as a tool for social support
of patients submitted to HSCT; and family participation in social support for patients
undergoing HSCT. This study may help the targeting of nursing actions to seek a
balance between maintaining the physical, emotional and social dimensions in
patients with hematologic malignancies, to ensure the appropriate support throughout
the therapeutic process and enhancing the quality of life.



Keywords: Quality of Life. Hematopoietic Stem Cell Transplantation. Oncology
Nursing.
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1 INTRODUCAO

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estima que no ano de 2030
ocorram 21,4 milh6es de novos casos de doenca neoplasica e, consequentemente,
13,2 milhdes de mortes por neoplasia no mundo. Esse contexto insere o tema
doencas oncoldgicas como um problema de saude publica (BRASIL, 2014a).

Dentre essas estimativas chama a atencdo a incidéncia de neoplasias
hematologicas. De acordo a American Cancer Society, estima-se um total de
149.990 novos casos de neoplasias hematoldgicas nos Estados Unidos, sendo
79.030 linfomas, 48.610 leucemias e 22.350 mielomas multiplos. A mortalidade
estimada para essas doencas é respectivamente de 20.200, 23.720 e 10.710 casos,
correspondendo juntas a 36% em relacdo ao total das incidéncias e
aproximadamente 10% em comparagdo a mortalidade das neoplasias no geral
(SIEGEL; DEEPA NAISHADHAM; AHMEDIN JEMAL, 2013).

Para o Brasil, o Instituto Nacional de Cancer (INCA) destaca a incidéncia de
dois tipos de neoplasias hematoldgicas, as leucemias e os linfomas, com estimativa
de 21.340 novos casos em 2014 e crescimento de aproximadamente 18% em
relacdo a estimativa anterior (BRASIL, 2014a).

As neoplasias hematologicas acometem a medula Ossea, 0 sangue
periféerico e o tecido linfatico, sendo diagnosticadas por meio de recursos
morfoldgicos, imunofenotipicos, genéticos e clinicos. As mais comuns sdo as
leucemias, os linfomas e o mieloma multiplo com discreta prevaléncia no sexo
masculino (FREEDMAN; FRIEDBERG; ASTER, 2013; SIEGEL; DEEPA
NAISHADHAM; AHMEDIN JEMAL, 2013).

Dentre as modalidades de tratamento para as neoplasias hematologicas
estdo a quimioterapia antineoplasica, a radioterapia e o Transplante de Células
Tronco Hematopoiéticas (TCTH). Este dltimo indicado em casos de risco de
mortalidade, de doenca persistente e como elemento-chave durante a primeira
remissao das leucemias (INABA; GREAVES; MULLIGHAM, 2013). De acordo com o
Ministério da Saude (MS), a cada 10 mil casos novos de leucemias que surgem por
ano no pais, cerca de 5.600 necessitam de TCTH (BRASIL, 2010).

O TCTH é uma modalidade terapéutica que se da por meio da infusédo

intravenosa de células tronco hematopoiéticas (CTH), também conhecidas como
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stem cell ou células progenitoras hematopoiéticas (CPH). Tem como objetivo
restabelecer a funcdo medular e imune em pacientes com variadas doengas
hematoldgicas, benignas ou malignas, hereditarias ou adquiridas, e alguns tumores
sélidos (APPELBAUM, 2007; FONSECA; SECOLLI, 2008; HAMERSCHLAK, 2010).

As CPH séo células tronco adultas e podem ser encontradas na medula
O0ssea, em sangue periférico ou em sangue de corddo umbilical e placentario
(SCUP) (SILVA JUNIOR; ODONGO; DULLEY, 2009; ARAGAO; BEZERRA, 2012).

Os primeiros registros da utilizacdo de CTH, provenientes da medula 6ssea,
séo do final do século XIX. Porém, até a década de 60, os estudos de intervencéo
nessa area ndo se mostravam satisfatérios devido a falta de base cientifica e
também ao fato do procedimento ser aplicado a pacientes sem possibilidades
terapéuticas que nao atingiam sobrevida suficiente para avaliacdo da eficacia do
enxerto (APPELBAUM, 2007; BONASSA; MANCUSI, 2012).

Entretanto, ao final da década de 60, com o conhecimento e a identificacéo
do sistema de histocompatibilidade humano, Human Leucocyte Antigenes (HLA),
(situado em uma regido conhecida como Major Histocompatibility Complex (MHC),
Complexo Principal de Histocompatibilidade, responsavel pelas reacdes
imunoldgicas quando tecidos sdo enxertados de uma pessoa para outra), associado
ao aprimoramento das técnicas, ao suporte transfusional plaguetario e aos
antibioticos e agentes antineoplasicos mais efetivos, o TCTH alcancou resultados
mais satisfatérios com consequente aumento da sobrevida dos pacientes
submetidos a essa modalidade de tratamento (THOMAS, 2009; GYURKOCZA,
REZVANI; RAINER, 2010; FERREIRA et al., 2011).

No Brasil, os estudos iniciais relacionados ao TCTH foram realizados por
colaboradores do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
(HC/UFPR). Esse grupo, em 1979, realizou o primeiro TCTH no Brasil, sendo
considerado pioneiro na América Latina (VOLTARELLI; FERREIRA; PASQUINI,
2009).

Nas ultimas décadas, o TCTH €& uma modalidade terapéutica que tem
alcancado a cura de inUmeras doencgas, tanto pela infiltracdo de células leucémicas
na medula 6ssea quanto pela alteracdo na produgédo dos constituintes sanguineos,
resultando em uma faléncia do sistema hematopoiético, como nas doencas que

comprometem o sistema imunolégico e doencas genéticas.
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Entretanto, sdo especialmente os pacientes com diagnostico de neoplasias
hematoldgicas que tém sido beneficiados com o TCTH, tanto na cura da doenca
como no aumento da sobrevida, tornando-se um meio para melhorar a Qualidade de
Vida (QV) dos portadores de neoplasias hematoldgicas (MATIAS et al., 2011).

Deve-se considerar que pacientes portadores de neoplasias hematoldgicas
com indicagdo de TCTH enfrentam uma etapa dificil em sua vida. O diagnostico de
uma doenca que ameaca a vida traz para o individuo e sua familia sentimentos de
tristeza e revolta em relacdo a doenca, bem como inseguranca quanto ao sucesso
do tratamento.

Esses pacientes, em sua maioria, encontram-se no auge de sua fase
produtiva e vivenciar o drama da doenca, a complexidade do tratamento e 0s riscos
a que estao expostos exige um enfrentamento para as mudancas drasticas nas suas
atividades diérias. Além disso, sdo forcados a se afastarem dos estudos, do
trabalho, das atividades de lazer, do convivio familiar e social.

Diante disso, a QV de pacientes com neoplasias hematoldgicas tem sido téo
relevante quanto a sua sobrevida, sendo necessario empreender melhorias nas
modalidades de assisténcia de Enfermagem ao paciente submetido a TCTH em
todas as etapas do prolongado percurso de tratamento (MATIAS et al., 2011). Isso
vem despertando interesse no construto QV de pacientes que sobrevivem a essa

modalidade terapéutica.

1.1 QUALIDADE DE VIDA

Segundo a WHO, que em 1997 elaborou o conceito, QV € “a percepc¢ao
pessoal de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais vive e em relacédo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes”.
Compreende trés aspectos fundamentais: a subjetividade, relacionada as respostas
gue devem ser do proprio individuo e dependem de sua experiéncia de vida, valores
e cultura; a multidimensionalidade (composto pelas dimensdes fisica, psicoldgica,
social e espiritual), que envolve a avaliacdo de QV; e a bipolaridade, que pressupde
a existéncia de dimensdes positivas e negativas, cuja avaliacdo de QV pode variar
de acordo com as experiéncias e expectativas de cada individuo (NICOLUSSI;
SAWADA, 2011).
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Os primeiros indicios da utilizacdo do termo QV na literatura médica
ocorreram na década de 30, mas apenas apdés o inicio dos anos 90 houve
acentuado crescimento e consenso sobre o tema devido a mudanca no perfil de
morbimortalidade e aumento na prevaléncia de doencas cronico-degenerativas. Com
isso, também, ocorreram avangos nos tratamentos e no controle dessas
enfermidades, o que acarretou em aumento da sobrevida e consequente
preocupacdo em se avaliar as condicdes de vida dos pacientes acometidos por
esses agravos. Isso foi fundamental para a insercdo da QV na especialidade da
oncologia (SEIDL; ZANNON, 2004).

Estudos sobre QV em pacientes oncolégicos tém se mostrado fundamentais
para identificar os dominios afetados e auxiliar no planejamento de intervencdes.
Pode ser um meio de avaliacdo dos resultados do tratamento na perspectiva do
paciente e possibilita monitorar tanto os sintomas da patologia quanto os efeitos
colaterais da terapéutica, que influenciam na QV desses pacientes.

Para Zandonai et al. (2010), a QV na oncologia esta voltada a percep¢ao do
paciente em relacdo a doenca, tratamento e seus efeitos, podendo abranger
significados variados, os quais refletem conhecimentos, experiéncias, valores
individuais e coletivos que a ele se reportam em diferentes momentos da vida.

Gujral, Avery e Blazeby (2008) e Fangel et al. (2013) alertam que avaliar a
QV na oncologia implica quantificar e qualificar como esta o funcionamento fisico,
emocional, social, pessoal e familiar do paciente, bem como analisar o impacto das
intervencdes pelas quais o paciente foi submetido.

Andrade, Sawada e Barichello (2013) afirmam que esse processo de
avaliacdo torna-se complexo pelas caracteristicas de subjetividade e
multidimensionalidade, além de nao existir um padrdo-ouro. Por essa razao, faz-se
necessario o uso de instrumentos validos e confiaveis, Uteis para captar e
transformar informacdes em conhecimentos que permeiam as subjetividades do ser
humano, ao mesmo tempo em que permitam a comparacdo de resultados entre
diferentes estudos.

Durante décadas houve uma proliferacdo de instrumentos de avaliagdo de
QV. A busca por um instrumento que avaliasse dentro de uma perspectiva ampla e
geneérica, com aplicacdo em diferentes culturas, fez com que a OMS desenvolvesse
um projeto multicéntrico que culminou na elaboragéo do instrumento World Health
Organization Quality Of Life Assessment (WHOQOL-100) (FLECK et al., 1999).
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Dentre os varios instrumentos existentes na literatura, h4 também aqueles
que pesquisam popula¢gBes com caracteristicas especificas, como os questionarios
elaborados pelas organizacdes European Organization for Research and Treatment
of Cancer (EORTC) e Functional Assessment of Chronic lllness Therapy (FACIT),
que possuem reputacao internacional e comprometimento demonstrado a pesquisa
e tratamento de doencas crbnicas, como a neoplasia. Utilizando metodologia
especifica, desenvolvem escalas padronizadas e validadas mundialmente para a
avaliacdo da QV. Observa-se na literatura que ambos sao utilizados para avaliar a
QV de pacientes submetidos ao TCTH.

Destaca-se, dentre os instrumentos desenvolvidos por essas organizagoes,
o Quality of Life Questionnaire C30 (QLQ-C30), elaborado pela EORTC, especifico
para avaliar QV de pacientes oncolégicos. Apds comprovacao de sua confiabilidade
e validade, mostrou-se também ser sensivel as diferencas entre os pacientes, ao
tipo de terapéutica empregada e as variacbes de tempo, permitindo a traducédo e
replicagcdo mundial (GOMES et al., 2011; MICHELS; LATORRE; MACIEL, 2013).

Segundo GOMES et al. (2011), ainda que o0 EORTC QLQ-C30 cumpra os
critérios para avaliagdo da QV em oncologia, é necessario que haja instrumentos
gue avaliem problemas especificos de cada patologia. Desta forma, destaca-se o
instrumento Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone Marrow Transplant
(FACT-BMT), especifico para TCTH, elaborado pela FACIT, que mede o efeito da
terapia da neoplasia na QV dos pacientes submetidos ao TCTH por meio de
guestdes que sdo agrupadas nos dominios: fisico, social/familiar, emocional,
funcional e preocupacdes adicionais (PIDALA et al., 2011).

A FACIT desenvolveu uma metodologia abrangente para traducdo mundial e
validacéo transcultural dos seus questionarios, que visa a estabelecer equivaléncia
de sentido e de medicao entre versdes de diferentes paises por meio de métodos
com abordagem qualitativa e quantitativa, utilizando testes estatisticos avancados
(EREMENCO; CELLA; ARNOLD, 2005).

Em revisdo da Alemanha, que trouxe os principais trabalhos de QV
utilizando o QLQ-C30 para avaliar o pré e pés-TCTH, demonstrou que o pior escore
é referente ao periodo de internamento, principalmente no que se refere a funcao
fisica. Mostrou, ainda, que impactos da condicéo fisica e do tratamento séo fatores
gue conduzem a diminuicdo na QV referente a funcéo social, apresentando melhora
no primeiro ano pos-TCTH (GRULKE; ALBANI; BAILER, 2012).
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Em outro estudo, que avaliou a QV de 26 pacientes submetidos ao TCTH
em Ribeirdo Preto - SP, utilizando o FACT-BMT, a etapa de internamento né&o foi
foco direto de mensuracao, sendo avaliadas as etapas de pré-TCTH, 30 e 180 dias
pos-TCTH. Os resultados mostraram que no fator bem-estar social e familiar ndo
houve comprometimento significativo durante esses momentos, entretanto, o
comprometimento fisico, funcional, psicologico e preocupacdes adicionais foram
mais significantes (SANTOS; SAWADA; SANTOS, 2011). Porém, os autores
mencionam que problemas de reintegracdo, nos quais incluem dificuldades no
retorno de papel social, separagcédo do lar, da familia e dos amigos e dificuldades
financeiras, sédo considerados problemas de bem-estar social e familiar que
comprometem a QV no primeiro ano pés-TCTH.

Dentre as referéncias pesquisadas € incomum o uso de duas escalas
especificas para abordagem do tema QV de pacientes submetidos ao TCTH. Porém,
mostra-se evidente que as correlagdes entre esses instrumentos seriam importantes
para a avaliacdo da QV de pacientes oncologicos que se submetem a esse
tratamento. Isso proporcionaria compreender a experiéncia ndo somente dos
aspectos fisicos, mas também dos problemas de bem-estar social e familiar, que
assim como mencionado anteriormente, sdo evidenciados nas literaturas, porém nao
sdo abordados como uma fragilidade que pode receber intervengéo.

A necessidade de cuidados especiais ao paciente em decorréncia da sua
baixa imunidade durante a hospitalizacdo para o TCTH acarreta intensas alteracbes
nos papéis sociais no contexto da familia, trabalho e sociedade, pois 0 mesmo
permanece em isolamento protetor, com o objetivo de reduzir o risco de infeccao e
complicacdo que pode ser fatal nessa fase. Diante disso, a QV pode ficar
comprometida pela abrupta ruptura do cotidiano com um forte impacto psicossocial,
invadido agora por novas rotinas, devido ao processo de doenca e a disciplina
exigida para o tratamento (SANTOS; MOREIRA; RODRIGUES, 2008).

A QV do paciente em tratamento oncologico muitas vezes se Vé
enfraquecida por sentir-se s6, desprovido de seu ambiente habitual, da solicitude de
seus entes queridos, discriminado e humilhado por sua condi¢cdo existencial. Por
conseguinte, o medo do isolamento e a probabilidade de ndo poder mais participar
da vida social, o paciente teme a deterioracdo fisica, a curiosidade dos entes que
VEém ao seu encontro e a incapacidade de executar seus afazeres, o que de forma

implicita & considerado como um ataque a sua QV (SALES et al., 2011).
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De acordo com Sales et al. (2011), esses pacientes tém sua QV afetada n&o
s6 por estarem afastados dos seus entes queridos e encontrarem-se em tratamento
oncologico, mas por uma série de circunstancias que a vida lhes imp&em ao estarem
acometidos pela neoplasia. Alertam ser fundamental que os enfermeiros estejam
preparados para acolher esses pacientes, oferecer apoio e cuidado, evitando maior
comprometimento de sua saude.

Deste modo, ao passo que uma melhora na QV deles vem sendo obtida a
custa do aumento na complexidade das terapias empregadas, por outro lado, a
assisténcia vem se tornando um desafio constante, pois necessita que o profissional
esteja atento a outros dominios que vao além do bem-estar fisico e manejo de
sintomas. Conhecer as alteragbes na QV do paciente submetido ao TCTH
possibilitara a enfermagem, que esta presente de forma constante em todo o

percurso do tratamento, fornecer suporte para o seu bem-estar social.

1.2 TRANSPLANTE DE CELULAS TRONCO HEMATOPOIETICAS

Nos ultimos anos, o enfermeiro tem ampliado sua atuagéo junto ao paciente
com neoplasia, favorecendo a intencdo de consolidar a especializacdo Enfermagem
Oncoldgica. Essa especialidade qualifica profissionais para atuarem em diferentes
niveis de atencdo a saude e oferece suporte para as especificidades da area,
incluindo o TCTH (AMANCIO; CAMPOS, 2009).

O TCTH no Brasil, segundo dados obtidos pelo Registro Brasileiro de
Transplantes (RBT) e pelo Sistema Nacional de Transplantes (SNT) do MS, continua
em crescimento constante, havendo aumento expressivo na ultima década em todo
0 pais (BRASIL, 2012; ABTO, 2013).

Uma das razbes desse crescimento foi 0 aumento exponencial do nimero
de cadastros no Registro Brasileiro de Doadores Voluntarios de Medula Ossea
(REDOME), que na ultima década propiciou que as chances de encontrar um doador
compativel passassem de 10% para 70%, e que a possibilidade de um brasileiro
localizar um doador ndo aparentado em territério nacional seja trinta vezes maior
gue a chance de encontrar o mesmo doador no exterior, isso também ocorre devido
as caracteristicas genéticas das populacdes (BRASIL, 2013a).

Além do REDOME, existem outros sistemas de registros de doadores e

receptores que permitem a busca de doadores compativeis nos casos em que 0
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paciente ndo possua doador na familia, como o Registro Nacional de Receptores de
Medula Ossea (REREME), o Registro Nacional de Sangue de Corddo Umbilical
(RENACORD) e os registros internacionais.

O REDOME é um sistema informatizado que reune as informacdes (nome,
endereco, resultados do exame HLA, etnia e sexo de pessoas que se voluntariam a
doar medula para pacientes que precisam do transplante). O software permite o
cruzamento das informacOes genéticas dos doadores voluntarios cadastrados no
REDOME com as dos pacientes inscritos no REREME. Quando a compatibilidade é
verificada, a pessoa é convocada para realizar a doagdo. Também interligado a este
sistema estd 0 RENACORD, que possibilita a busca em Bancos Publicos de Sangue
de Corddao Umbilical e Placentario (BPSCUP). E o0s sistemas de registros
internacionais que também possibilitam a busca por um doador compativel (BRASIL,
2013b).

Dentre essas possibilidades, o doador sera selecionado de acordo com
critérios para obtencdo de maior probabilidade de sucesso e menor risco de
toxicidade. A escolha do perfil do doador de CTH determina o tipo de transplante,
podendo ser alogénico, autdlogo, singénico ou haploidéntico (PASQUINI; PEREIRA,
2009).

O transplante alogénico ocorre quando a medula ou células provém de outra
pessoa, aparentado ou ndo-aparentado; o autdlogo, quando as células precursoras
de medula 6ssea provém do proprio paciente transplantado, depois de retiradas e
criopreservadas; no singénico, relativamente raro, o paciente recebe as CTH do
irmdo gémeo geneticamente idéntico; e o haploidéntico é uma alternativa quando a
espera por um doador totalmente compativel ndo pode ser prolongada ou diante do
insucesso em uma primeira tentativa de transplante. Nesta ultima modalidade, as
CTH provém de um doador familiar parcialmente compativel (SABOYA et al., 2010;
BONASSA; MANCUSI, 2012; HUANG, 2013).

A indicacdo para o TCTH, selecdo do doador e escolha do tipo de
transplante precedem juntamente com questdes burocraticas e clinicas o comeco
das etapas do tratamento. A primeira etapa inicia-se com a hospitalizacao integral do
paciente, com a implantacdo de um cateter venoso central semi-implantado, de
longa permanéncia com duas vias do tipo Hickman® ou similar e com a escolha do
regime de condicionamento, que sera determinada de acordo com o diagnéstico,

estagio da doenca de base e a fonte de células tronco (SABOYA et al., 2009).
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Apos esses procedimentos, inicia-se o periodo de condicionamento, entre 7
a 10 dias antes da infusdo das CTH, quando o paciente recebe altas doses de
drogas quimioterpicas, com associacao eventual de irradiacdo corporal total (Total
Body Irradiation - TBI), induzindo a aplasia total da medula 6ssea. Essa fase torna o
paciente apto a receber a infusdo das CTH. O dia da infusdo das CTH é denominado
o dia zero (D zero) do transplante e inicia-se a contagem progressiva do TCTH
(BEVANS; MITCHELL; MARDEN, 2008).

Entre o condicionamento e a infusdo das CTH é proporcionado ao paciente
um a dois dias de descanso e, no dia do transplante propriamente dito (D zero), a
infusdo da medula 6ssea ocorre no quarto em gque o paciente esta hospitalizado por
meio de uma transfusdo, semelhante a de uma bolsa de sangue. Essas células
transfundidas circulam pelo sangue e, consequentemente, se instalardo no interior
da medula 6ssea do receptor (CORGOZINHO; GOMES; GARRAFA, 2012).

Apods a infusdo das CTH o paciente permanece internado, iniciando a etapa
de p6s-TCTH imediato, que vai do dia zero até o dia +100 da infusdo das células e
clinicamente se inicia com a fase de pancitopenia severa®, que tem duracdo de
aproximadamente 5 a 14 dias, podendo se estender até 28 dias em TCTH alogénico.
Frequentemente, apos esse periodo, quando se inicia a multiplicacdo das células
doadas, muitas vezes sob estimulo de fatores de crescimento hematopoiético e a
producdo de células sanguineas, deve ocorrer a "pega"™® do enxerto (ORTEGA;
STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009; HAMERSCHLAK, 2010; CORGOZINHO;
GOMES; GARRAFA, 2012).

Toda essa sequéncia de fatos transcorre com a hospitalizagéo integral do
paciente e aproximadamente entre os dias D+15 e D+40, caso nao ocorram
complicacBes que necessitem ampliar o tempo de internacéo, o paciente recebe alta
da ala hospitalar em regime de internamento e passa a receber tratamento
ambulatorial.

De acordo com Cohen et al. (2012), Tuncer et al. (2012) e Bonassa e

Mancusi (2012), determinadas complicacdes agudas sdo observadas durante o0s

A pancitopenia é determinada pela baixa contagem dos trés tipos de células sanguineas (glébulos
vermelhos, glébulos brancos e plaquetas) (GAYATHRI; RAO, 2011).

2 A pega medular é o0 momento ap6s a infusdo da medula quando a contagem plaquetaria alcanca
acima de 20.000/mm?®, sem transfusdes associadas, por dois dias seguidos, e os granulécitos ficam
acima de 500/mm?®, também por igual periodo de tempo (ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF,
20009).
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primeiros 100 dias p6s-TCTH e afetam diversos érgdos e sistemas, sendo as mais
severas durante o periodo da aplasia medular, como: ndusea, vomito, diarreia,
mucosite, colite, anemia, fadiga, reacbes de hipersensibilidade, febre, dor de
diversas origens, complicacdes neuroldgicas, pulmonares, infecciosas, cardiacas,
renais, hemorragicas (derrame conjuntival, hematémese, melena, hematuria, cistite
hemorrégica), doenca do enxerto contra o hospedeiro (DECH) e doenca veno-
oclusiva hepética (DVOH).

Estudos abordam a experiéncia desses sintomas no periodo pos-TCTH
imediato, com destaque para as complicagbes gastrointestinais, que podem estar
associadas tanto ao regime de condicionamento quanto a DECH, consideradas
dentre os efeitos mais debilitantes e que contribuem no prolongamento da
internacéo e na readmissao hospitalar apos alta. Ha, ainda, outros sintomas que tém
se destacado também, principalmente pelo impacto sob a QV dos pacientes
(BEVANS; MITCHELL; MARDEN, 2008; MATIAS et al., 2011; SANTOS; SAWADA,;
SANTOS, 2011).

Vale lembrar que na etapa de pos-TCTH imediato, os pacientes vivenciam o
estigma da doenca, a dificuldade para enfrentar o periodo de condicionamento e
consequentes efeitos adversos, a distancia da familia e do domicilio, temor da
doenca recidivar e 0 medo da morte (BERTAN; CASTRO, 2010), além da alteracdo
da imagem corporal como, por exemplo, a significativa perda de peso, mudanca na
pigmentacao da pele e alopecia.

As complicacBes presentes apos os 100 dias da infusdo das células,
conhecido como periodo pés-TCTH tardio, em que o0 paciente permanece em
acompanhamento periédico, mensalmente e apds anualmente, sdo conhecidas
como complicacbes tardias e as mais frequentes sdo: a DECH cronica,
complicagbes infecciosas (bacterianas e virais), complicagdes pulmonares (doenca
pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) e bronquiolite obliterante), complicagbes
endocrinas (disfuncdo gonadal e retardo do crescimento e desenvolvimento),
complicacbes musculoesqueléticas, problemas psicoemocionais, perda do enxerto,
neoplasia secundaria e a recidiva da doenca (ORTEGA; STELMATCHUK;
CRISTOFF, 2009; GUIMARAES et al., 2010; JAING, 2011).

Efeitos colaterais a longo prazo apos TCTH estédo associados a altas taxas
de morbidade e mortalidade entre os pacientes, com destaque para a DECH cronica,

que é a complicacdo tardia mais discutida, pois € um fator de risco que predispde a
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outras complicagfes, como disfuncédo dos tecidos e 6rgaos, infec¢des relacionadas e
mudanc¢a na QV (MOHTY; MOHTY, 2011).

Dentre as possibilidades de complicacdo com o TCTH, o paciente tera que
lidar com alteracbes nos seus habitos de vida, como a perda da capacidade
produtiva (trabalho e escola), das func¢des sexuais e da fertilidade (efeito colateral de
algumas quimioterapias antineoplasicas ou radioterapias), a perda da independéncia
e de alguns papéis sociais, a separacao de casa, da familia e amigos, a dificuldade
de retomar as relagbes sociais e ser reinserido na sociedade, assim como
dificuldades financeiras e de emprego (OLIVEIRA-CARDOSO et al., 2009;
GREGUREK et al., 2009).

Frente as etapas vivenciadas ao longo desse complexo tratamento, e
complicacbes apresentadas, agudas e cronicas, € inegavel a disposicao desses
agravos para a indugdo aos danos na QV do paciente com neoplasia hematoldgica
submetido ao TCTH. Destarte, a atuacado do enfermeiro € fundamental em todas as
etapas dessa terapéutica para direcionamento de acdes e orientagdes que

promovam o bem-estar do paciente.

1.3 ENFERMAGEM ONCOLOGICA

A Enfermagem Oncolégica se evidenciou a partir da década de 70 nos
Estados Unidos com o surgimento de novas pesquisas relacionadas ao tratamento
da neoplasia, com novos antineoplasicos e com a necessidade do trabalho
multidisciplinar para o cuidado do paciente oncologico. A expansdo da atuacdo de
enfermeiros tanto na academia quanto junto a comunidade culminou com a criacao
das organizacdes de Enfermagem Oncolégica, com destaque para a Oncology
Nursing Society (ONS), que lidera as organizacbes cientificas mundiais de
enfermagem na especialidade oncolégica (YARBRO, 1997; CAMARGO; SOUZA,
2002).

No Brasil, essa especialidade se projetou nos anos 80 com a Sociedade
Brasileira de Enfermagem Oncoldgica do Estado de Séao Paulo (SEOESP), com o
inicio do programa de residéncia em Enfermagem Oncoldgica no INCA e, em
Salvador, com o surgimento da Sociedade Brasileira de Enfermagem Oncoldgica
(SBEO) (ZANCHETTA, 1990).
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Essas organizagcfes foram importantes para o estabelecimento da pratica
profissional do enfermeiro na oncologia, configurando a atencdo ao paciente
oncoldégico como uma area de interesse e relevancia (SOARES; ALBUQUERQUE,
2013). Independente do seu cenario de atuacédo, o enfermeiro pode atuar tanto na
atencdo priméria/ prevencdo, como em estigios avancados, em que 0 paciente
necessita de terapias para cura da doenca, incluindo TCTH.

No TCTH, tratamento altamente especializado, o cuidado ao paciente
representa um desafio constante. A garantia do sucesso no tratamento esta
diretamente relacionada com a qualidade da assisténcia de enfermagem em todas
as etapas do procedimento.

O enfermeiro assiste o paciente, ainda, no periodo que antecede a
hospitalizacdo, atuando na coordenacdo do processo, estabelecendo toda a
programacao das orientagcbes para o paciente, doador e familiar. Em seguida, na
etapa de internamento, o enfermeiro atua de forma efetiva em todas as rotinas e
procedimentos que envolvem o TCTH, tais como: entrevistas, inducdo da medula
0ssea com quimioterapicos, controle das toxicidades, infusdo das CTH, manejo das
complicagbes decorrentes do tratamento, até o processo de planejamento da alta
hospitalar (ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009; PIMENTA et al., 2011).

A conducdo da assisténcia nesse cenario implica necessariamente em
dispor de profissionais de saude qualificados e comprometidos com a atencédo ao
paciente. Neste contexto, em que o paciente enfrenta as diferentes etapas do
procedimento, o suporte que o enfermeiro oferece ao transplantado valoriza tanto o
paciente quanto seu tratamento, tornando-o capaz de se adaptar a esse momento
da vida e se adequar as limitagcbes impostas pelo transplante durante determinado
tempo (BOCHI; KALINKE; CAMARGO, 2007; MATIAS et al., 2011).

A assisténcia a pessoa com neoplasia requer demandas de cuidado que
imprimem peculiaridades a area de atuacdo da enfermagem e a abordagem desta
complexidade implica no empenho da equipe de saude, por meio do trabalho
multidisciplinar, para atender as necessidades do cliente e da familia dentro das
possibilidades, e diante das incertezas, diversidades e imprevisibilidades da
realidade complexa que envolve este individuo (SILVA; MOREIRA, 2011).

Para isso € primordial que o enfermeiro considere todas as dimensdes que
podem ser comprometidas durante o percurso terapéutico, direcionando as ac¢des

para uma abordagem humanizada, holistica e singular, proporcionando melhores
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condicdes de vida e salude para os pacientes com neoplasias hematologicas que se
submetem ao TCTH.
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2 JUSTIFICATIVA

Como Enfermeira em um servico de TCTH, é possivel observar que essa
modalidade terapéutica pode interferir no estado geral do paciente e,
consequentemente, na sua QV. Assim, a avaliacdo da QV deve ser considerada
como um dos componentes do cuidado ao paciente submetido ao TCTH. Para isso,
faz-se necessario o desenvolvimento de estudos com essa tematica, visando a
auxiliar esses profissionais na melhoria da qualidade do seu trabalho, bem como na
melhor assisténcia ao paciente submetido a TCTH.

Nesse sentido, ao observar a complexidade da terapia, a demanda de
cuidados aos pacientes durante a hospitalizacdo e as dificuldades da reinsercéo
deles na sociedade ap6s o TCTH, é notavel o qudo relevante € o suporte social
inserido no ambiente hospitalar durante o periodo em que 0 paciente permanece
isolado. Para que haja melhor adesdo ao tratamento, cuidados e orientacdes,
permitindo que o paciente receba o apoio necessario para melhor adaptacdo ao
ambiente externo.

A necessidade de cuidados especiais em decorréncia do longo periodo de
internacao e isolamento social requer do Enfermeiro intensa demanda de cuidados
que atendam aos diferentes dominios afetados na QV do paciente, favorecendo o
processo de adaptacdo ao momento vivenciado diante das adversidades da
patologia e tratamento, evitando comprometimento de sua saude. Conhecer as
alteracdes na QV do paciente submetido ao TCTH possibilita ao enfermeiro, que
esta presente de forma constante em todo o percurso do tratamento, fornecer
suporte para 0 seu bem-estar social.

Esse suporte social envolve as dimensdes material, afetiva, emocional,
informacgao e interagdo, em conjunto com relagdes formais e informais das quais 0s
pacientes oncologicos recebem para enfrentar os desafios impostos pela doenca. As
relacbes envolvem colaboradores naturais (familia), os grupos informais (autoajuda)
e os formais e institucionalizados (profissionais de saude). Ao receber esse apoio, 0
paciente reage de forma positiva aos desafios, comprometendo-se com ag¢des
promotoras para seu bem-estar, pois entende sua importancia nesse contexto
(RODRIGUES; FERREIRA, 2012; PINTO; MARCON, 2012; CANESQUI;
BARSAGLINI, 2012; KOLANKIEWICZ et al., 2014).
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A importancia do apoio social como meio auxiliar no processo de adequacao
e manutencdo da QV de pacientes oncoldgicos significa admitir a necessidade de
consolidacédo da rede de apoio que a clientela dispbe para que o cuidado seja
planejado e implementado com qualidade (KOLANKIEWICZ et al., 2014).

Neste sentido, por haver diferentes posicionamentos tedricos acerca da
definicdo conceitual, o presente estudo utiliza o termo apoio social para representar
outros que aparecem nas publicacdes, tais como rede de apoio social e suporte
social. Mediante literaturas internacionais, destacadas pelos autores Linden et al.
(2005); Oh e Kim (2010); Leykin et al. (2012); Pulgar et al. (2012); Allart, Soubeyran
e Cousson-Gélie (2013); Shimizu (2013); Andersen et al. (2014) e Sautier et al.
(2014), outro termo sera utilizado quando explorada a relacdo entre aspectos
psicoldgicos e sociais que se denominam aspectos psicossociais.

Entende-se o0 apoio social como tipos de interacbes baseadas na
reciprocidade de suporte entre individuos, grupos e instituicdes que visam a garantir
o bem-estar psicolégico e fisico. Tratam-se de interacdes interpessoais que séo
promovidas e alteradas de acordo com as caracteristicas culturais e econdmicas dos
envolvidos (GONCALVES et al., 2011; CANESQUI; BARSAGLINI, 2012).

Diante da escassez de pesquisas desta natureza por profissionais de
enfermagem, este estudo mostra-se relevante para a pratica profissional por
aprofundar conhecimentos que contribuirdo para a assisténcia ao paciente com
neoplasia hematolégica submetido ao TCTH. Este paciente que serd o maior
beneficiado pela conducdo deste estudo, pois 0s resultados delineardo novas
praticas em saude.

A partir do acima exposto, definiram-se como questdes norteadoras deste
estudo: Durante a hospitalizacdo para o tratamento de neoplasias hematologicas
através do transplante de células tronco hematopoiéticas, os pacientes sofrem
alteracdes na sua qualidade de vida?
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL
Avaliar a qualidade de vida dos pacientes adultos com neoplasias
hematolégicas submetidos ao transplante de células tronco hematopoiéticas durante

o periodo de hospitalizacao.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil sociodemogréfico e clinico dos pacientes adultos com
neoplasias hematologicas submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas.

Identificar os dominios® afetados na qualidade de vida dos pacientes adultos
com neoplasias hematolégicas submetidos ao transplante de células tronco
hematopoiéticas.

Elaborar recomendacdes de enfermagem para o suporte do bem-estar social
e familiar de pacientes submetidos ao transplante de células tronco hematopoiéticas
visando a melhoria da qualidade de vida.

® Dominios: fisico, social/familiar, emocional, funcional e preocupacdes adicionais.
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4 MATERIAL E METODOS

Neste capitulo sdo apresentados o método de pesquisa da QV (item 4.1) e 0

método para elaboracdo das recomendacdes (item 4.2).

4.1 METODO DE PESQUISA

4.1.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo observacional analitico, prospectivo, de coorte, com
abordagem quantitativa.

Estudos observacionais tém por finalidade ver e registrar, sistematicamente
e fielmente, fatos e circunstancias em situacdes concretas que foram definidas de
antemdo e que estejam ligados ao problema de estudo. Usa-se uma relacdo de
dados e comportamentos que devem ser adotados quanto a sua frequéncia e as
circunstancias em que acontecem. A metodologia utilizada para apresentar os dados
sera analitica, pois expdem as caracteristicas de determinada populacdo ou
fendmenos e analisa estes dados, buscando entender os acontecimentos e
mensurar relacdes causais (GIL, 2010).

Os estudos observacionais na area da saude podem ser prospectivos, em
que o0s participantes sao selecionados pela exposicdo, sendo seguidos por
determinado periodo de tempo para se observarem os desfechos. E podem ser
estudos de coorte, pois a situacao dos participantes quanto a exposicao de interesse
determina sua selecéo para o estudo (COELI; FAERSTEIN, 2009).

A pesquisa de abordagem quantitativa é aquela que considera tudo que
pode ser quantifichvel e que traduzem em numeros as informacfes a cerca de
determinada realidade para entdo poder classifica-las e analisa-las. Geralmente
requer o0 uso de recursos e técnicas estatisticas (POLIT; BECK, 2011).

A escolha por esta metodologia de pesquisa esta baseada nos métodos
utilizados por outros estudos com a mesma tematica em que se demonstraram

confiaveis para o alcance dos resultados esperados, permitindo replicagdes.
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4.1.2 Local de Realizagéo do Estudo

O estudo foi desenvolvido no Servico de Transplante de Medula Ossea
(STMO) de um hospital de ensino na cidade de Curitiba/Parana. Trata-se de uma
instituicao pioneira, referéncia nacional em TCTH.

O Hospital foi inaugurado em agosto de 1961 e realiza atendimentos das
mais variadas especialidades médicas, além de diversos outros servicos de saude.
O atendimento é exclusivamente publico financiado pelo Sistema Unico de Satde
(SUS), classificado como nivel terciario, atende somente casos de média e alta
complexidade. De acordo com dados disponibilizados no site institucional,
atualmente conta com 406 leitos cadastrados, distribuidos em 59 especialidades.
Como hospital universitario, seu corpo funcional possui aproximadamente 2850
funcionérios, dentre os quais profissionais da saulde, professores e residentes,
reconhecidos tanto na area assistencial, quanto pela qualidade de ensino, pesquisas
cientificas e atividades de extensdo (HC/UFPR, 2013).

O STMO dessa instituicdo exerce suas atividades desde 1979, quando
realizou o primeiro TCTH da América Latina. E atualmente com mais de dois mil
transplantes realizados, € responsavel por aproximadamente, 16% dos transplantes
alogénicos realizados no pais (HC/UFPR, 2013).

O referido servico conta com duas unidades: internacdo e ambulatorial. A
unidade de internacdo possui 18 quartos com capacidade para 23 leitos, exclusivos
para o procedimento de TCTH, sendo dividido em trés alas: Ala A e B, onde
preferencialmente s&o internados pacientes adultos, e Ala C sendo a unidade
pediatrica. Na unidade ambulatorial € realizado o acompanhamento pré e pos-TCTH
imediato e tardio.

Os pacientes atendidos neste centro sdo provenientes do proprio hospital,
guando realizam os tratamentos de primeira escolha e ndo havendo resposta sao
encaminhados para TCTH, ou séo procedentes de outros servicos de origem que
encaminham o0s seus pacientes para centros de referéncia. O servico realiza todos
os tipos de transplantes para o tratamento de diversas patologias onco-
hematoldgicas, genéticas e imunoldgicas, sendo também importante centro de
pesquisas clinicas.

Trata-se de um servico de alta complexidade, no qual é fundamental a

presenca de uma equipe multiprofissional para a assisténcia integral ao paciente. A
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equipe de saude é composta por enfermeiros, médicos, psicologos, nutricionistas,

fisioterapeuta, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, entre outros.

4.1.3 Participantes do Estudo

A populacéo total de adultos atendida no periodo de setembro de 2013 a
setembro de 2014, independente do diagndstico, foi de 42 pacientes, destes 25
eram pacientes com neoplasias hematolégicas. A amostra foi composta por
pacientes que correspondiam aos critérios de inclusdo e que foram atendidos no
periodo de setembro de 2013 a setembro de 2014.

Foram participantes da pesquisa 25 pacientes adultos submetidos ao TCTH,
entre os participantes, um f