UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

ANA PAULA SZCZEPANIK

O IMPACTO DO TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS NA
QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES

CURITIBA
2018



ANA PAULA SZCZEPANIK

O IMPACTO DO TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS NA
QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES

Dissertacao apresentada ao Programa de Pods-
Graduagdo em Enfermagem, Setor de Ciéncias da
Saude, Universidade Federal do Parana, como
requisito para obtencdo do Titulo de Mestre em
Enfermagem. Vinculado a Linha de Pesquisa:
Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem.

Orientadora: Prof.2 Dr? Luciana Puchalski Kalinke.

CURITIBA
2018



Szczepanik, Ana Paula

O impacto do transplante de células-tronco hematopoiéticas na qualidade de vida dos pacientes / Ana Paula
Szczepanik — Curitiba, 2018.

90 f. : il. (algumas color.) ; 30 cm

Orientadora: Professora Dra. Luciana Puchalski Kalinke

Dissertagcédo (mestrado) — Programa de Pos-Graduagao em Enfermagem, Setor de Ciéncias da Saude.
Universidade Federal do Parana.

Inclui referéncia

1. Transplante de células-tronco hematopoiéticas. 2. Transplante de medula 6¢ssea. 3. Neoplasias

hematologicas. 4. Qualidade de vida. |. Kalinke, Luciana Puchalski. Il. Universidade Federal do Parana. Ill. Titulo.

CDD 616.9940231

Maria da Conceigao Kury da Silva - CRB — 9/1275
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RESUMO

Os objetivos desta dissertagao foram descrever o impacto do transplante de células-
tronco hematopoiéticas na qualidade de vida de pacientes transplantados e elaborar
um video com seus relatos, demonstrando as estratégias de enfrentamento da
doenca que possibilitaram melhorar sua qualidade de vida. Para sua estruturacao
procurou-se atender as recomendagdes do Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research, o que foi realizado em duas etapas: na primeira foi feita uma
pesquisa qualitativa, descritiva e exploratdria, com cinco participantes, de julho a
agosto de 2017, em um hospital paranaense que é referéncia para este tipo de
tratamento no Brasil. Os dados foram obtidos por meio de entrevista
semiestruturada, autoaplicada em suas residéncias e em formato de video, com
questdes sobre a vivéncia da terapéutica. E, em seguida, tratados com a técnica de
Andlise de Conteudo. Apds, foi realizada a edigéo para a composi¢cao de um video.
Os resultados demonstraram que, nesse estudo, a idade para o transplante de
células-tronco hematopoiéticas dos participantes variou entre 21 e 52 anos, e houve
a predominancia de diagnosticos de leucemias e anemia aplasica severa.
Emergiram cinco categorias: o impacto do adoecimento na descoberta da doenga,;
as dificuldades do tratamento e alteragdes na qualidade de vida; a familia como o
primeiro suporte no enfrentamento da doenca; espiritualidade e religiosidade como
estratégias de enfrentamento, e a superagéo e o sentimento de gratiddo. A presente
pesquisa concluiu que os impactos na percepgao da qualidade de vida se deram nos
ambitos familiar, social, emocional e fisico. E as estratégias de enfrentamento que o
estudo mostrou foram o amparo e o acolhimento da familia, a religiosidade e a
espiritualidade.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Transplante de células-tronco hematopoiéticas.
Transplante de medula 6ssea. Neoplasias hematoldgicas.



ABSTRACT

The objectives of this dissertation were to describe the impact of hematopoietic stem
cell transplantation on the quality of life of transplanted patients and to elaborate a
video with their reports, demonstrating the overcoming strategies of the disease that
enabled them to improve their quality of life. The purpose of this study was to meet
the recommendations of the Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research, which was carried out in two stages: a qualitative, descriptive and
exploratory study that was carried out with five participants from July to August 2017,
in a hospital in Parana considered a reference for this type of treatment in Brazil. The
data were obtained through semi-structured interviews, self-applied in their homes
and in video format, with questions about the experience of the therapy. And then
selected and edited with the Content Analysis technique. Afterwards, editing was
done for the composition of a video. The results showed that in the present study, the
age for the transplantation of the hematopoietic stem cells of the participants ranged
from 21 to 52 years old and there was a predominance of diagnoses of leukemia and
severe aplastic anemia. Five categories emerged the impact of illness on the
discovery of the disease; the difficulties of treatment and changes in quality of life;
the family as the first support in coping with the disease; spirituality and religiosity as
overcoming strategies, and the overcoming and feeling of gratitude. The present
study concluded that the impacts on the perception of the quality of life occurred in
the family, social, emotional and physical environments. And the coping strategies
that the study showed were the shelter and shelter of the family, religiosity and
spirituality.

Keywords: Quality of life. Hematopoietic stem cell transplantation. Bone marrow
transplant. Hematologic neoplasms.
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1 APRESENTACAO

Minha aproximagdo com a especialidade oncoldgica ocorreu em 2009, e o
inicio das atividades profissionais no Servico de Transplante de Medula Ossea, do
Complexo Hospital de Clinicas, da Universidade Federal do Parana
(STMO/CHC/UFPR) em 2011. Durante essa trajetoria, atuei na assisténcia direta ao
paciente hospitalizado submetido ao Transplante de células-tronco hematopoiéticas
(TCTH). Neste percurso, acompanhei diversos pacientes que foram diagnosticados
com doengas hematoldgicas, e que enfrentaram a doenga com esta modalidade
terapéutica.

Inserida neste contexto, como profissional da area, percebi que o tratamento
para estas patologias, na maioria das vezes, vem permeado de dificuldades tanto
fisicas quanto emocionais e sociais. E que as mais variadas necessidades podem
ser vivenciadas, em especial no periodo da hospitalizagdo e logo apds a alta
hospitalar.

Ademais, no contato com a equipe de Enfermagem que atua em um centro
referenciado de TCTH, trabalhei com profissionais empenhados em prestar uma
assisténcia de qualidade ao paciente. No entanto, por vezes, pude perceber que
estas equipes apresentam algumas necessidades e dificuldades relacionadas a
forma de assistir os pacientes em outros dominios que nao somente o fisico.

Neste sentido, o projeto tematico intitulado “Ferramentas de comunicagao
motivacionais para a melhoria da Qualidade de Vida de pacientes hospitalizados
submetidos ao Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas", com enfoque nas
estratégias de enfrentamento da doencga e na qualidade de vida (QV) daqueles que
ja se submeteram ao TCTH veio ao encontro dos meus anseios profissionais e me
deu a oportunidade de aproximagao ao tema QV e a forma como essa estratégia
podera auxiliar aqueles que passardo por esta modalidade de tratamento.

Atuando junto aos pacientes do TCTH observei que a terapéutica acarreta
varias mudangas em suas vidas tais como isolamento social, fragilidades
emocionais, transformacgoes fisicas e nos seus papéis social e funcional, o que pode
impactar diretamente na percepgao de sua QV.

Esta dissertacdo apreendeu as vivéncias das pessoas acometidas pelas
doencas aqui referidas e que, apdés um ano de tratamento, foram submetidos a essa

terapéutica. Buscou-se, aqui, evidenciar os impactos iniciais de tratamento e



15

hospitalizagdo, que compreendem as etapas de pré-hospitalizacdo, com a
descoberta da doenca e a necessidade de realizar o TCTH, o condicionamento,
periodo de pancitopenia pds-transplante imediato nos primeiros dez dias, a pré-alta
hospitalar, quando se da a "pega' medular, e o primeiro contato fora do hospital.

Por fazer parte do Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem - Mestrado
Profissional (PPGENF-MP), além da pesquisa propriamente dita com o intuito de
atender ao objetivo proposto pelo programa, organizei os temas advindos do projeto
tematico, tracados na fase da hospitalizagdo comprometidos e detectados no
decorrer da pesquisa e nas dificuldades vivenciadas pelos pacientes, bem como
suas nuances de enfrentamento e engajamento ao tratamento. Estes foram
disponibilizados em formato de videos depoimentos, a fim de auxiliar futuramente na
melhoria da assisténcia prestada com propostas de reduzir medos e anseios e
fornecer subsidios para os pacientes que se submeterdo a terapéutica e
consequentemente proporcionar uma estratégia para melhoria da QV dos mesmos

através da explanacgao vinda de quem vivenciou todas as etapas do tratamento.

T A “pega” medular é o periodo em que as células tronco-hematopoiéticas do doador comegcam a
produzir células sanguineas no receptor, pode ser observada com a persisténcia das plaquetas acima
de 20.000/mm? juntamente com os granuldcitos acima de 500/mm?® sem haver mais necessidades
transfusionais (BONASSA; MANCUSI, 2012, grifo nosso).
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2 INTRODUGAO

Estudos dedicados a avaliacdo do impacto na qualidade de vida de pacientes
submetidos ao TCTH tém auxiliado na identificacdo das alteragdes que ocorrem nos
dominios fisico, emocional, social, pessoal e familiar. O conhecimento destas
auxiliara num melhor enfrentamento e adesdo do paciente durante o percurso
terapéutico. (PUBLIO; SILVA; VIANA, 2014).

A chance de cura e o aumento da sobrevida para pessoas com canceres e
doengas hematoldgicas € o TCTH, conhecido genericamente como Transplante de
Medula Ossea (TMO). (BRASIL, 2016b). Trata-se de uma terapéutica caracterizada
pelo uso de agentes fisicos e quimicos, que deprimem intensamente o sistema
imunoldgico e alteram a fisiologia de multiplos érgaos, originando situagdes clinicas
complexas, por tempo prolongado e, muitas vezes, com sequelas que perduram pela
vida. (LIMA; BERNARDINO, 2014; BRASIL, 2016b).

Passados mais de 55 anos apds a publicagdo sobre o primeiro TCTH no
mundo, acontecido em 1963, a técnica passou a vigorar, em constante atualizagao e
aprimoramento, para desordens hematoldgicas malignas e ndo malignas, além das
doengas autoimunes. (GRATWOHL; BALDOMERO; PASSWEG, 2013). Esse fato
contribuiu para a reducdo da morbimortalidade associada ao procedimento, para o
alcance de melhores resultados em seu desfecho, melhorando a QV dos pacientes
transplantados.

Dados brasileiros sobre o numero de TCTH mostram que esta modalidade
terapéutica vem ganhando espaco no pais. Em 2017 ultrapassou a marca de 30 mil
transplantes desde seu marco inicial em 1979. Atualmente acontecem quase 2.800
transplantes autdlogos e alogénicos anualmente; isso em mais de 80 centros
transplantadores. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE MEDULA
OSSEA (SBTMO), 2016).

Segundo dados do Ministério da Saude (MS), no ano de 2017 ocorreram
2.794 TCTH no Brasil, destes 1.668 foram autélogos e 1.126 alogénicos, ficando o
Estado do Parana com 46 autélogos e 155 alogénicos. (BRASIL, 2017). O Estado é
referéncia para o TCTH no Servico de Transplante de Medula Ossea, do Complexo
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (STMO-CHC/UFPR),
inaugurado no final da década de 1970 e destacando-se como pioneiro na Ameérica

Latina.
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O cenario de crescimento no numero de TCTH no Brasil pode ser justificado
pelo aumento no numero de pacientes aptos aos regimes de condicionamento de
intensidade reduzida, aos avancos no trato da Doenca do Enxerto Contra o
Hospedeiro (DECH), a evolugao na profilaxia e tratamento de patologias infecciosas,
ao avango do conhecimento genético e de biomarcadores, corroborando o
desenvolvimento e o alcance de melhores resultados desta terapéutica.
(TZACHANIS; LILL, 2013; SONG; SO, 2015).

Diante do aumento do numero de casos de doengas hematoldgicas, em
especial os canceres, agdes que possibilitem assisténcia digna e com qualidade por
parte dos profissionais de saude e da propria sociedade sao imprescindiveis,
principalmente no contexto do TCTH. De igual importancia sdo o crescente avango
do conhecimento sobre o tratamento, o aumento da sobrevida e a necessidade de
constante atualizacéo profissional, que permitem visdo holistica sobre o paciente e
sua familia, possibilitando melhor assisténcia durante a hospitalizagéo.

Os doentes quando hospitalizados para a realizagdao do TCTH, vém de um
longo percurso de descobertas a respeito de sua condicdo de saude, que lhes
causam inseguranga e questionamentos sobre o que esta por vir. Os procedimentos
para diagnosticos como biopsias, pungdes, dias dedicados a consultas e
tratamentos debilitantes como quimioterapia e radioterapia, assim como o
prognéstico incerto do TCTH, fazem com que as reagbes emocionais e organicas
sejam devastadoras para a manutencao das fungdes fisicas, emocionais e sociais,
refletindo diretamente sobre sua QV. (PUBLIO; SILVA; VIANA, 2014; DORO et al.,
2014).

O efeito das repercussdes psicoldgicas que passam a permear a rotina do
paciente no TCTH foi observado no estudo de Santos et al. (2015), cujo objetivo foi
avaliar o impacto do TCTH na QV de pessoas diagnosticados com mieloma multiplo
(MM). Foi possivel verificar as repercussoes positivas trazidas pelo TCTH na vida
pos-transplante, trazendo bem-estar geral, além de gerar esperanga e aceitagdo de
apoio no processo terapéutico. Porém, também estiveram presentes, repercussoes
psicolégicas como a ansiedade, por exemplo, em todos os pacientes analisados, o
que causou déficit em suas percepgdes acerca da QV. Portanto, estratégias de
protecdo que objetivem a diminuicdo da ansiedade e da depressao em candidatos
ao TCTH, tendem a melhorar a motivacdo e a adesdo ao tratamento.
(SCANNAVINO et al., 2013).
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Outro ponto de destaque no percurso terapéutico do TCTH é a necessidade
de cuidados especiais durante a hospitalizacdo e no domicilio. Neste momento,
alteracdes de papéis no contexto familiar, no trabalho e na sociedade refletem, de
forma abrupta, no cotidiano, alterando a QV de ambos, paciente e cuidador.
(ANDRADE; SAWADA; BARICHELO, 2013).

Dessa forma, verifica-se que apesar dos beneficios do transplante na
qualidade de vida global, o paciente sofre de maneira intensa durante a fase de pré-
transplante e de hospitalizagdo. Neste momento, os eventos adversos e o
isolamento podem trazer sofrimentos fisicos e emocionais, reduzindo bruscamente
sua percepgao acerca da QV. (ROCHA et al., 2016).

O impacto gerado pelo diagndstico e as implicagbes dos tratamentos podem
alterar a capacidade funcional e comprometer o desempenho ocupacional do
individuo ao se deparar com a dificuldade para realizacao das atividades cotidianas,
provocando importantes alteracbes na QV. Estas mudancas comprometem sua
autonomia e independéncia, trazendo angustias e medos que prejudicam a fungao
emocional. (FANGEL et al., 2013). Neste momento, o paciente comega a buscar
formas de enfrentamento para superar este periodo complexo da doencga.

A espiritualidade é considerada uma forma estratégica de enfrentamento do
paciente oncoldgico. O cuidado de enfermagem deve compreender as dimensdes
espiritual, ética e humana, sendo suporte nas horas de dor, presenca na solidao e
consolo na hora da partida. Este cuidado pode ser considerado a base da
humanizacéo da assisténcia, principio norteador da ética do cuidar. (SANTOS et al.,
2017).

No sentindo de conhecer as formas de enfrentamento dos pacientes
submetidos ao TCTH, as vivéncias contadas por eles podem ser utilizadas
futuramente como estratégias para melhoria da QV de quem sera submetido a
mesma modalidade de tratamento.

Diante do exposto, surge a questdo norteadora deste estudo: Quais
estratégias os pacientes submetidos ao TCTH utilizam frente ao impacto da doenca

sobre sua qualidade de vida?
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2.1 QUALIDADE DE VIDA E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DA DOENCA

O termo qualidade de vida possui, em sua esséncia, concepgcdes amplas e
multidimensionais, que envolvem parémetros sociais, econdmicos e de saude. A
preocupacao com questdes relacionadas a ela vem no sentido de valorizar outros
aspectos que nao somente o controle dos sintomas e a diminuicdo da mortalidade e
da expectativa de vida, mas também os aspectos multidimensionais do constructo.
(ANDRADE; SAWADA; BARICHELLO, 2013).

Estudos indicam que o termo teria sido utilizado pela primeira vez na area da
saude na década de 1930 do século XX, ja com pesquisas direcionadas aos
pacientes oncolégicos. No Brasil, passou a ser utilizado com maior frequéncia na
década de 1970, porém apenas nos anos de 1990 se consolidaram os aspectos de
subjetividade e multidimensionalidade, reforcando que sua concepgdo pode ser
avaliada pela propria pessoa e que o constructo é formado por diferentes
dimensdes. (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

A natureza multidimensional do constructo refere-se a validagcdo empirica
emergente das dimensdes relatadas no grupo World Health Organization Quality of
Life Assessment (WHOQOL). Sao elas: (a) fisica - percepgéo do individuo sobre sua
condigdo fisica; (b) psicologica - percepg¢ao do individuo sobre sua condi¢do afetiva
e cognitiva; (c) do relacionamento social - percepcao do individuo sobre os
relacionamentos sociais e 0s papéis sociais adotados na vida; (d) do ambiente -
percepcao do individuo sobre aspectos diversos relacionados ao ambiente onde
vive. (WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 1997).

Diante dessa diretriz historica, que vislumbra os processos de percepcio da
QV, e visando nortear este projeto, utilizaremos como referencial nesta pesquisa a
definicao original do Grupo de QV da Divisdo de Saude Mental da Organizagao
Mundial da saude (OMS), conceituada como: "percepgao do individuo e de sua
posicao na vida, no contexto de sua cultura e dos sistemas de valores em que vive
em relagdo as suas expectativas, seus padrbes e suas preocupagdes". (WHO, 1997,
p. 1).

O desenvolvimento e o aprimoramento tecnoldgicos nos ultimos anos em face
ao TCTH aumentaram a chance de sobrevida do paciente. (BRASIL, 2016c).
Entretanto, ele ainda esta acompanhado de danos fisicos, sociais € emocionais,

associados ao prolongamento da internagdo hospitalar e a frequéncia regular ao
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ambulatério. (NASCIMENTO et al., 2014). Consequentemente, junto a este quadro,
desperta a necessidade de se buscar o desenvolvimento de ferramentas
terapéuticas que se voltem em maior atengao para o monitoramento e a manutencao
da sobrevida com qualidade.

O monitoramento dos aspectos relacionados a QV pode trazer informacgdes
relevantes sobre a efetividade dos tratamentos e das intervencdes ao oferecer aos
profissionais de saude, um panorama com informagdes mais completas sobre a
saude fisica, psicolégica e social de seus pacientes, de acordo com a percepg¢ao dos
mesmos. (SANTOS et al., 2015).

A QV é um constructo progressivamente utilizado em diversos contextos. Nas
duas ultimas décadas tem sido inserido em politicas publicas, como na Portaria n°
2.439/GM de 8 dezembro de 2005 (BRASIL, 2005), do Ministério da Saude, que
institui a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica: promogéo, prevengao,
diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos. A portaria estabelece,
ainda, que a politica deve ser articulada entre o0 MS e as secretarias estaduais e
municipais, de maneira que permita que agdes intersetoriais sejam desenvolvidas
para promover a QV e saude, garantindo a autonomia dos individuos.

No mesmo sentido, a Portaria n°® 874, de 16 de maio de 2013 (BRASIL,
2013a), que institui Politica Nacional para a Prevengao e Controle do Céancer, na
Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crdnicas, no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), também aborda a preocupacdo com a QV quando
afirma que o objetivo do tratamento também é contribuir para sua melhoria. Assim,
as agdes devem visar promogao, prevencao, detecgao precoce, tratamento oportuno
e cuidados paliativos. (BRASIL, 2013a).

A revisao integrativa de literatura de Sawada et al. (2016) que abrangeu
artigos nacionais e espanhdis, concluiu a partir de 28 artigos selecionados, que os
fatores que influenciam mais diretamente a QV desses pacientes sao idade, sexo,
tipo de protocolo de quimioterapia, tipo de cirurgia, estadio da doencga, nivel de
escolaridade e nivel de inteligéncia emocional. Concluiu, também, que apesar do
baixo nivel de evidéncias, as terapias complementares como acupuntura,
visualizacdo com imagem guiada, pratica de oracao e exercicios fisicos se mostram
efetivas na diminuicdo dos efeitos colaterais da quimioterapia. (SAWADA et al.,
2016).
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A percepgao do profissional de Enfermagem quanto a integralidade do
cuidado para o paciente com cancer deve permear suas agdes e intervengdes, nao
se restringindo apenas a doenga e ao tratamento. O diagndstico acarreta mudancgas
nas rotinas da vida e de perspectivas quanto ao futuro. Portanto, a questdo neste
campo do conhecimento esta em saber se o impacto do TCTH relativo ao cancer e
demais doencas hematolégicas, esta trazendo sobrevida com qualidade.
(ANDRADE; SAWADA; BARICHELLO, 2013; EL-JAWAHRI et al., 2016).

A ameaca a esperancga, a autoconfianca e a autoestima confronta o paciente
rotineiramente durante a hospitalizagdo, sendo necessario aporte social e
profissional de encorajamento para enfrentar os desafios impostos pela terapéutica.
A concretizagdo de experiéncias de pessoas com problematicas semelhantes
também pode servir como forma de enfrentamento para os pacientes que passarao
por percurso terapéutico semelhante. (MARTINS; OURO; NERI, 2015).

Outra forma de auxilio para o enfrentamento da doenca, que podera auxiliar
na melhoria da QV, é o suporte espiritual. As vivéncias, a fé e crengas pessoais,
momentos de interiorizagcdo e um contato mais profundo consigo mesmo, podem
ajudar a enfrentar a doenga com mais tranquilidade. Isso podera n&o s6 aplacar
dores e trazer mais sentido para as dificuldades, mas elevar o paciente e ajuda-lo a
confiar em suas préprias forgas, algumas vezes escondidas pelo desconforto e pela
desesperanca. (INSTITUTO VENCER O CANCER, 2013).

Para o Instituto Vencer o Cancer (2013) a espiritualidade se apresenta nos
individuos como uma experiéncia universal, porém de carater pessoal. Nao é
sinbnimo de uma doutrina religiosa, mas o conjunto de valores e sentimentos que
vao expressar a relagdo do individuo com a vida, como se percebe em suas
relagdes pessoais, suas emocodes, sua filosofia de vida, seu carater emocional, a
maneira como sente a existéncia de algo além de sua existéncia.

Ja a religiosidade, através de crencgas, rituais e dogmas especificos, ira dar
direcionamento e plasticidade a espiritualidade do individuo. E vai conduzi-lo a
reflexdes e valores que fazem parte de um corpo doutrinario bem desenhado, que
estabelecera linhas de comportamento e o despertar de sentimentos alinhados com
a filosofia religiosa em quest&o. (INSTITUTO VENCER O CANCER, 2013).
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Santos et al. (2017) realizaram pesquisa ancorados no Inventario de
Estratégias de Coping? de Folkman e Lazarus, cujo objetivo foi conhecer as
estratégias usadas pelos pacientes nos periodos pré e pés-transplante. Verificou-se
que o suporte social, a resolugdo de problemas e a reavaliacdo positiva foram os
recursos mais utilizados pelos participantes.

Ja Leite, Nogueira e Terra (2015) realizaram estudo com 156 pacientes
oncologicos submetidos a quimioterapia com o objetivo de avaliar sua autoestima.
Encontraram ai maior frequéncia de pessoas com a autoestima mais elevada. Para
Garzoén et al (2014), a autoestima é definida como a auséncia de afeto positivo do
individuo para consigo mesmo, sendo aquela de grande relevancia na sua relagéao
com os outros, estimulando seu desempenho ante seus objetivos. (GARZON et al.,
2014).

O paciente com cancer, apesar do enfrentamento de circunstancias
negativas, visualiza no TCTH uma nova chance de vida. Aquele que consegue,
durante o tratamento, manter a autoestima elevada se sentira confiante e valorizado,
em relagao a si proprio, com capacidade para lidar com os desafios que Ihe sao
impostos, adaptando-se as diferentes situagdes que a terapéutica impde. Dessa
forma, o paciente que estiver se preparando para a realizacdo do transplante,
podera encarar a doenga e o tratamento de forma diferente da dos pacientes que
apresentam autoestima baixa. (GOMES; SILVA, 2013).

2.2 TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

Ao longo dos anos, com a descoberta e desenvolvimento de novas
tecnologias, como o reconhecimento do sistema de antigenos leucocitarios humanos
(HLA), novos medicamentos e protocolos de condicionamento, entre outras,
tornaram possivel a realizagdo de TCTH com maior seguranca e melhores
resultados. (HAMERSCHLAK et al., 2012).

Entre os eventos que receberam a indicagdo dessa terapéutica ja aceita e

consolidada mundialmente, destacam-se as patologias apresentadas nos

2 O conceito de coping refere-se ao conjunto de estratégias utilizadas pelos individuos para
adaptarem-se a situagdes estressantes. (SULS; DAVID; HARVEY, 1996)



23

QUADROS 1 e 2. As principais indicagbes para TCTH sao as doencas que
apresentam a insuficiéncia de producdo da medula éssea, congénita ou adquirida,
alguns casos de tumores solidos pediatricos, doengas genéticas, imunodeficiéncias
congénitas, leucemias, linfomas, mieloma multiplo e doengas autoimunes refratarias.
(PASQUINI; COUTINHO, 2013).

QUADRO 1 — DOENCAS MALIGNAS TRATADAS COM O USO DE CELULAS TRONCO-
HEMATOPOIETICAS

A SINDROMES
LEUCEMIAS CRONICAS LEUCEMIAS AGUDAS MIELODISPLASICAS
Leucemia mieldide cronica Leucemia mieldide aguda Linfomas
Leucemia linfocitica crénica Leucemia linfoide aguda Mieloma multiplo

Outras hemopatias malignas

Tumores soélidos

FONTE: Adaptado de PASQUINI E COUTINHO (2013).

QUADRO 2 - DOENGAS NAO MALIGNAS QUE PODEM SER TRATADAS COM USO DE
CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

(7))
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FONTE: Modificado de PASQUINI e COUTINHO (2013).

No Brasil, os Linfomas e as Leucemias correspondem a 5,4% de todas as
formas de doengas hematoldgicas, totalizando 22.780 novos casos por ano, sendo
que 10.240 para Linfoma ndo Hodgkin (LNH), 10.070 casos novos de Leucemias e
2.470 casos de Linfoma de Hodgkin, segundo informacdes do INCA - Instituto
Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva. (BRASIL, 2016a).

As Mielodisplasias ou Sindromes Mielodisplasicas (SMD) sao disturbios
clonais das células-tronco hematopoiéticas (CTH) e se caracterizam por
hematopoese ineficaz por aumento da apoptose, promovendo citopenias, ou seja,

diminuindo o numero das células sanguineas de uma ou mais linhagens
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hematopoiéticas, elevando o risco de evoluir para Leucemia Mieloblastica Aguda
(LMA). (MACEDO et al., 2015).

Outro grupo de estudos em vigor, na area do TCTH, é o das doencgas
autoimunes. Nestas, o objetivo é fazer uma espécie de “reset” do sistema
imunoldgico. A utilizagdo de altas doses de quimioterapicos e soros antilinfocitarios
no condicionamento dos pacientes vem obtendo resultados promissores em todos
0s escores no tocante a qualidade de vida, tanto no retardo da doenga quanto na
cura em alguns casos. As doengas contempladas com essa terapéutica sao:
Esclerose multipla, Esclerose sistémica, Lupus eritematoso sistémico, Doenca de
Crohn, Hemopatias autoimunes e outras situacbes mais raras, resistentes ou
refratarias a terapéutica convencional. (VOLTARELLI; FERREIRA; PASQUINI, 2009;
MACEDO et al., 2015).

Nas faléncias de medula 6ssea e nas imunodeficiéncias congénitas graves, o
transplante é indicado, sempre que possivel, dependendo da idade do receptor e da
disponibilidade de células compativeis. (GRATWOHL; BALDOMERO; PASSWEG,
2013).

Diante desta variedade de doengas hematolégicas o TCTH se configura,
atualmente, como um método reconhecido para tratamento e melhoria da QV de
portadores de doengas hematoldgicas. Em 1972 havia 12 centros de transplantes no
mundo, e em 2012, menos de 50 pacientes transplantados por ano. Atualmente sao
realizados em torno de 15.000 TCTH autdlogos e 30.000 TCTH alogénicos em 85
centros somente no Brasil. (BOUZAS, 2010; CENTER FOR INTERNATIONAL
BLOOD AND MARROW TRANSPLANT RESEARCH (CIBMTR), ©2004-2017).

Com a complexidade das patologias que elencam o uso do TCTH como
arsenal terapéutico, esta modalidade se diversifica em sua classificacdo de acordo
com o doador das CTH, podendo ser singénico®, alogénico?, autélogo ou
autogénico®, haploidéntico®. A opgdo por determinado tipo de TCTH ¢é ditada pela
doenga, condigdo do paciente e disponibilidade do doador. (PASQUINI; COUTINHO,
2013).

3 O doador é um gémeo univitelino, geneticamente idéntico ao paciente. (PASQUINI; COUTINHO,
2013).

4 As células provém de outro doador, aparentado ou ndo. (PASQUINI; COUTINHO, 2013).

5 As células sdo obtidas do proprio paciente, quando em remissédo. (PASQUINI; COUTINHO, 2013).

6 As células provém de um doador familiar parcialmente compativel, geralmente pai ou mae, cujo
haplétipo € 50% compativel com o receptor. (PASQUINI; COUTINHO, 2013).
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O TCTH é um procedimento altamente especializado, as agdes necessarias
para sua realizagdo sdo complexas e onerosas. Suas complicagées podem colocar a
vida do receptor em risco iminente. Seu objetivo € substituir as células-tronco da
medula éssea (MO) incapacitada por células-tronco funcionais de um doador,
restabelecendo, assim, a funcdo medular e imune ao paciente receptor,
reconstituindo em quantidade e qualidade a hematopoese’ e outras linhagens ndo
hematopoiéticas. (PASQUINI; COUTINHO, 2013).

O processo de TCTH é relativamente longo e dificil e pode ser dividido em
etapas bem definidas como: condicionamento, transplante, pancitopenia, pega do
enxerto, alta da unidade de internamento e alta ambulatorial. (BONASSA;
MANCUSSI, 2012).

A primeira etapa na fase hospitalar € denominada de condicionamento ou
preparatodria, cujo objetivo € induzir a imunossupressao do receptor (paciente) no
sentido de ele ndo reagir contra as células enxertadas. O paciente é submetido a
altas doses de quimioterapia e/ou radioterapia, para provocar a aplasia medular® e a
imunossupressao a fim de evitar a rejeicdo da nova MO enxertada, permitindo a
pega das células saudaveis infundidas. (GYURKOCZA; SANDMAIER, 2014).

O periodo de condicionamento dura, em média, 7 dias contados como
negativos (dia -7, dia -1), dependendo do protocolo utilizado para cada doenga. Os
dias negativos sdo os que antecedem o transplante. O paciente é preparado para
receber a infusdo através do cateter venoso central (CVC) e a infusdo das CTH é
convencionada como dia zero (D0). Este € o momento em que as células
progenitoras passam a circular pela corrente sanguinea e vao se alojar na MO
(GYURKOCZA; SANDMAIER, 2014). O paciente estara debilitado e, ao mesmo
tempo, vivencia uma avalanche de emocdes pela chance de uma vida renascida,
muitas vezes comemorada como um segundo aniversario.

Um exemplo destas avalanches sao os sentimentos de medo em relagédo a
dor, ao risco de morte por complicagbes, a ndo pega medular. Porém, se mantém
presentes a alegria e a emogao pela chance e pela possibilidade de uma vida

normal.

7 Processo de formacdo de todas as células sanguineas maduras a partir das células-tronco
hematopoiéticas. (PASQUINI; COUTINHO, 2013).

8 Destruicdo da medula 6ssea doente para erradicar a doenca de base. (PASQUINI; COUTINHO,
2013).
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Os dias posteriores a infusdo das CTH sdo denominados dias positivos (dia
+1, + 2, + 3). Aproximadamente 10 dias apds a infusdo, o paciente encontra-se no
periodo de pancitopenia, quando suas defesas estdo muito baixas e ha alto risco
para aquisicdo de infeccdes. Nesse periodo, as incertezas acerca do futuro se
refletem sobre as emocgdes e o paciente vivencia momentos dificeis somados a
ansiedade de saber se ocorrera a pega, que ocorre em um tempo variavel entre 15 e
28 dias. (BONASSA; MANCUSI, 2012).

Apods a confirmacao de haver ocorrido a pega medular, a DECH e/ou Graft-
Versus-Host-Disease (GVHD) passa a ser a principal preocupacao para o paciente.
Ela pode aparecer, paralelamente, no periodo imediato pds-transplante com a
elevacdo das contagens leucocitarias poés-aplasia (pega). Neste momento, o
paciente comecga a ser preparado para a alta hospitalar sendo primordial que a
equipe, de modo geral, identifique essas manifestagdes precocemente a fim de fazer
ajustes adequados para a profilaxia, evitando piora do quadro denominada efeito
Enxerto versus Tumor (EVT), e as orientagdes de alta se tornam fundamentais para
que o paciente se ajuste a possibilidade da ocorréncia destas complicacdes, bem
como seja capaz de dar continuidade aos cuidados em casa, no seio familiar.
(PASQUINI; COUTINHO, 2013; FEIO, 2013; BRASIL, 2016b).

Apos alta da unidade de internagdo, o paciente é encaminhado ao
ambulatério e sera acompanhado diariamente até completar, em média, o dia +100.
Caso, nesse periodo, nao apresente agravamentos, o paciente recebe alta do
ambulatério, retornando somente para as consultas de controle, agendadas pela
equipe médica e multiprofissional conforme singularidades tanto fisicas, emocionais
e sociais necessarias. (PASQUINI; COUTINHO, 2013; FEIO, 2013; BRASIL, 2016b).

As complicacbes que decorrem de um TCTH podem ser classificadas em
agudas, quando ocorrem nos primeiros 100 dias apo6s o transplante, e tardias, apos
esse periodo (BONASSA; MANCUSI, 2012; BRASIL, 2016c¢). Sua alta frequéncia é
causada pela toxicidade do regime de condicionamento ou das drogas utilizadas nas
diferentes etapas do tratamento, devido a reagdes imunoldgicas ou em decorréncia
de transfusées de hemoderivados. E com o advento do aumento de transplantes
alogénicos e haploidénticos, a DECH se torna um dos maiores problemas por ser de
dificil manejo e por impactar negativamente sobre a QV destes pacientes.
(BONASSA; MANCUSI, 2012).
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Os potenciais agravos decorrentes do TCTH causam significativa
morbimortalidade. Todavia, 0 aumento do quantitativo de transplantados e a melhora
da sobrevida apds o procedimento se refletem em uma populacdo crescente de
sobreviventes sob o risco de desenvolvimento de complicagbes tardias.
(HAMERSCHLAK et al., 2012; BRASIL, 2016c).

Mesmo o TCTH sendo considerado uma terapéutica agravante, devido as
complicagbes intrinsecas ao tratamento, e que podem contribuir para a
morbimortalidade, este tem sido utilizado com frequéncia no manejo de varias
doencas e tem trazido novos horizontes de cura e esperanca a quem se achava sem
chances. Para os pacientes portadores de céanceres hematologicos e outras
doengas, o TCTH tem representado esperanca de renascimento, cura das mazelas
adquiridas e a possibilidade de uma nova vida com qualidade. (CARDOSO-
OLIVEIRA et al., 2009).

Estudos relacionados ao bem-estar do paciente durante a hospitalizagao tém
mostrado que o apoio advindo de pessoas inseridas neste contexto sdo estimulo
para uma significativa atuacao do préprio individuo a partir de sua compreensao de
que nao se encontra sozinho nesta “luta”, pois vivencia suas experiéncias com uma
parcela cada vez mais significativa da comunidade. (SANTOS et al., 2015, grifo

NOSSO).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

- Descrever o impacto do transplante de células-tronco hematopoiéticas na

qualidade de vida dos pacientes.
3.2 OBJETIVO DE INTERVENCAO
- Elaborar um video com relatos da vivencia de pacientes submetidos ao

transplante de células-tronco hematopoiéticas sobre as estratégias de

enfrentamento da doenca que possibilitaram melhorar sua QV.
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4 METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO

Para responder ao objetivo proposto, optou-se pela pesquisa tipo qualitativa e
exploratoria. A abordagem qualitativa oferece ao pesquisador a possibilidade de
apreender questdes particulares, intrinsecamente relacionadas ao mais profundo
das relagdes e dos fendbmenos, como sentimentos, pensamentos e emocoes,
possibilitando compreender a realidade de forma complexa e contextualizada.
(ZANATTA; COSTA, 2012). De acordo com Taquette (2016), o uso dessas
pesquisas na area da saude faz-se fundamental, pois muitos problemas desta area
necessitam de uma abordagem compreensiva por parte do pesquisador, que
ultrapasse o senso comum e abandone o modelo de referéncia das ciéncias
naturais.

O método exploratério se destina a investigar, descrever e descobrir o que for
possivel sobre determinado objeto, bem como explorar assuntos e temas pouco
conhecidos que possam auxiliar o pesquisador a, efetivamente, extrair significados
relevantes que poderao trazer contribuicdes importantes para a area em questiao
(HOUSER, 2013). Ela é aplicada em areas, temas e problemas acerca dos quais ha
pouco ou nenhum conhecimento acumulado e sistematizado. O pesquisador deve
ter como caracteristicas principais flexibilidade e criatividade para coletar as
informacdes necessarias e selecionar as que serdao mais oportunas ao estudo,
sendo seu objetivo geral a descoberta. (TOBAR; YALOUR, 2001).

Para estruturacdo desta pesquisa procurou-se atender as recomendacgdes do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (Coreq), que apresenta
critérios consolidados para relatar pesquisas qualitativas, a fim de promover a
comunicagcdo explicita e abrangente destes estudos, objetivando maior rigor
cientifico. (TONG; SAINSBURY; GRAIG, 2007).

4.2 LOCAL DE ESTUDO
Para apreender a proposta desta investigagdo, a coleta de dados foi realizada

no Servigo de Atendimento Médico (SAM 15) localizado no 4° andar, pertencente ao

Servico de Transplante de Medula Ossea e de Onco-Hematologia, do Complexo
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Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (CHC/UFPR), local de
retorno dos pacientes pos-transplante.

O CHC é uma instituicdo de referéncia situado na cidade de Curitiba, no
Parana, com atendimento exclusivamente publico, financiado pelo SUS. Classificado
como de nivel terciario, possui estrutura tecnoldgica para realizar atendimentos de
alta complexidade e consultas especializadas, exames avangados de diagndstico e
procedimentos cirurgicos. Foi inaugurado na década de 1960 e em 1979 realizou o
primeiro TCTH. (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA, 2015).

E reconhecido nacional e internacionalmente como centro de exceléncia em
TCTH. Além de ser pioneiro na América Latina, é referéncia mundial em TCTH para
Anemia Aplasica (AA) e Anemia de Fanconi (AF). (VOLTARELLI; FERREIRA;
PASQUINI, 2009). Atualmente, o servico possui leitos de ambulatério para
acompanhamento de pré e pds-transplantes e vinte e trés leitos hospitalares para
internagdo, no 15° andar, sendo dividido em trés unidades, Alas A e B, onde
preferencialmente séo internados pacientes adultos, e Ala C, a unidade pediatrica.

Em consulta ao servigo, obteve-se a informagdo de que no periodo
compreendido entre janeiro de 2017 e janeiro de 2018 o numero de transplantados
adultos com idade de 18 anos ou mais, foi de 78 TCTH no total, sendo que destes,

66 foram transplantes alogénicos, e 12, autélogos. (SBTMO, 2016).

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

A selecdo dos participantes ocorreu de modo intencional. Obteve-se no
Sistema de Informagdes Hospitalares (SIH) da instituicdo, com a chefia da unidade
ambulatorial, a listagem com o nome de 30 pacientes que estariam em retorno
ambulatorial p6s-TCTH e agendados para os dois meses seguintes. Com o auxilio
de um folder convite, elaborado pela pesquisadora (APENDICE 1), os participantes
foram informados a respeito da condugao da pesquisa, do tema e dos objetivos do
projeto. No primeiro contato, opinaram serem importantes acbées como esta e se
propuseram a participar. A maioria, porém, informou a necessidade de conversar
com seus familiares antes de firmar o compromisso. E destes, 12 participantes
confirmaram a participagdo, formalizando-a com a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o preenchimento dos dados socio

demograficos e clinicos.
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Quanto as gravagbes em video, os participantes preferiram realiza-las
individualmente, em seus lares, para que pudessem recordar melhor os detalhes
solicitados no roteiro preestabelecido pela pesquisadora para a construcdo do
material (APENDICE 2).

Na sequéncia a pesquisadora manteve contato por e-mail e/ou WhatsApp®. E
os participantes realizaram seus videos em formato MP4 para facilitar a posterior
transferéncia.

No decorrer da pesquisa, sete pacientes produziram, efetivamente, o material
proposto. Apds a analise dos videos e dos prontuarios, dois pacientes foram
excluidos por haver, em seus prontuarios, informacdes acerca de tratamento para
depressao. Assim, foi utilizado material produzido por cinco pacientes que se
submeteram ao TCTH no periodo entre um e 11 anos, sendo dois do sexo
masculino e trés do sexo feminino.

Foram incluidos aqueles com idade igual ou superior a 18 anos, submetidos
ao TCTH, no campo desta pesquisa, e com, pelo menos, um ano poés-transplante.
Foram excluidos os que nao apresentavam performance status Karnofsky® acima de
70%, diagnostico de depresséo e/ou uso de medicagédo antidepressiva registrados

em prontuario.

4.4 OBTENGCAO DOS DADOS

Os dados foram coletados no periodo de junho a outubro de 2017. Foi
utilizado roteiro individual, preestabelecido, semiestruturado, conforme representado
no QUADRO 3. Cada participante realizou a gravagdo de seus depoimentos em
data, hora e local de sua preferéncia. Os participantes que haviam se comprometido
preencheram o questionario sociodemografico e clinico (APENDICE 3) e, na
segunda etapa, responderam as questdes abertas que se referiam aos impactos do
adoecimento, atitudes, sentimentos e tratamento, lhes sendo facultado que a propria

pesquisadora os filmasse ou que eles mesmos gravassem a entrevista.

9 E um sistema de escore que, dentre outros, classifica os pacientes em uma escala de 0 a 100, onde
100 corresponderia a "saude perfeita" e 0 a morte. (KARNOFSKY; BURCHENAL, 1949, grifo nosso).
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QUADRO 3 - VI\/ENCIAS ABORDADAS NAS DIFERENTES FASES DO TRANSPLANTE DE
CELULAS TRONCO-HEMATOPOIETICAS

FASES DO TCTH TEMAS ABORDADOS

1° FASE PRE-HOSPITALAR e Como vocé descobriu a doenga de base;

e Como foi receber a noticia que precisaria fazer um
transplante;

e Como foi a espera para realizar o transplante;

2° FASE HOSPITALIZACAO E APLASIA | « Como foi a preparagéo e o dia do transplante;
MEDULAR e Quais situagbes mais incomodaram pos- transplante
e o que o fortalecia;

3° FASE PRE-ALTA HOSPITALAR E | « Como foi a noticia sobre que receberia alta da
PREPARO PARA ALTA unidade;

e Como foi estar pela primeira vez em casa pos-
transplante.

DEIXE UMA MENSAGEM DE APOIO E OTIMISMO PARA QUEM ESTA LHE ASSISTINDO.

FONTE: A autora (2017).

As gravagbes foram realizadas pelos proprios participantes. Nao foi
estabelecido tempo limite ou tempo maximo para a realizagao. A orientacao foi para
que todos pudessem discorrer sobre as perguntas, trazendo, de suas lembrangas,
0s momentos mais marcantes de cada etapa vivenciada e o que os fortalecia. O
formato solicitado foi MP4 para que pudesse ser compartilhado via Dropbox® ou
gravado em CD, caso fosse a preferéncia. Todos preferiram gravar em suas casas,
s0zinhos e com seus recursos, pois salientaram a importancia da concentragéo e a

possibilidade de se emocionar com alguma lembranca.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram analisados mediante a Analise de Conteudo proposta por
Bardin (2011), que compreende um conjunto de instrumentos metodoldgicos,
embasados pelo rigor cientifico a partir de procedimentos objetivos e sistematicos,
que possibilitam ao pesquisador ir além da apreenséo intuitiva dos significados. A
escolha desta analise se deu por tratar-se de um método empirico que objetiva a
descoberta a partir de uma leitura atenta dos dados, permitindo esclarecer
elementos significativos passiveis de guiar a descrigdo de informagdes.

Ressalta-se que todo material procedente da comunicagao, verbalizado ou
escrito, é suscetivel de ser analisado por intermédio da Analise de Conteudo. A que

€ proposta por Bardin (2011) designa-se por:
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Um conjunto de técnicas de analise das comunicagbes visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condigdes de reproducado/recepcao dessas mensagens.
(BARDIN, 2011, p. 48).

Dentre as diversas técnicas que podem ser empregadas para o
desenvolvimento da Anadlise de Conteudo, aponta-se a Analise Categorial que se
caracteriza por operacoes de classificagdo e ordenagao dos textos em unidades, em
categorias de acordo com a reordenagao dos itens analogos. (BARDIN, 2011).

Analise tematica é uma alternativa de categorizagdo que constréi categorias
de acordo com os temas emergentes nas falas ou textos (CAREGNATO; MUTTI,
2006; BARDIN, 2011). Salienta-se que a Andlise Categorial Tematica foi escolhida
para o desenvolvimento e sustentacdo deste estudo. Ela visa, a priori, desvelar os
nucleos de sentido que constituem a comunicagao e cuja presenga ou frequéncia
representam alguma informagéao relevante para o objeto de estudo. (BARDIN, 2011).

Para a operacionalizagédo da referida técnica foram realizadas as seguintes
etapas preestabelecidas por Bardin (2011): 1. Pré-anadlise; 2. Exploragdo do

material; e 3. Tratamento dos resultados obtidos e interpretacao (FIGURA 1).

FIGURA 1 - ETAPAS DA ANALISE DE CONTEUDO

ETAPAS DA ANALISE DE
CONTEUDO

EXPLORAGCAO
DO MATERIAL

PRE-ANALISE

i |

Escolha dos documentos.
Preparagao do material.
Leitura flutuante.
Elaboragao de indices e
indicadores.

Sintese dos resultados.
Inferéncias;
Interpretagéo.

Codificagao.
Categorizagéo.

TRATAMENTO DOS
DADOS OBTIDOS E
INTERPRETACAO.

FONTE: Adaptado de BARDIN (2011).
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A fase da pré-analise consistiu na organizagao dos dados, com o objetivo de
operacionalizar e sistematizar as primeiras ideias, de modo a nortear a estrutura de
desenvolvimento das operagdes analiticas sucessivas. Optou-se por realizar a
videogravagao dos depoimentos dos pacientes que vivenciaram o TCTH.

Os videos disponibilizados foram transcritos na integra por dois
pesquisadores. Apos a transcrigcao, foi realizada a leitura flutuante do material, com o
intuito de apreender as principais ideias nele contidas. Na sequéncia, foi realizada a
leitura exaustiva e atenta, com os movimentos de ir e vir nos dados, a fim de
alcancar melhor compreensao acerca do conteudo verbalizado pelos participantes e
elaborar os indices e indicadores dos fragmentos dos textos, referentes ao objeto de
estudo, conforme preconizado por Bardin (2011).

A fase de exploragdo do material objetiva, essencialmente, realizar as
operagbes de codificagdo e definicdo de categorias. O processo de codificar os
dados € um procedimento em que os dados brutos coletados sdo convertidos
sistematicamente e agrupados em unidades que descrevem exatamente as
caracteristicas mais pertinentes do conteudo. (BARDIN, 2011).

Nesta pesquisa, apos a pré-analise, os dados foram codificados em unidades
de registros, que sao a unidade de significados que correspondem a um segmento
de conteudo. (BARDIN, 2011). Nesta pesquisa, optou-se por unidades de contexto,
as frases das narrativas que correspondiam aos temas emergentes vivenciados em
cada etapa do TCTH.

Assim, os dados brutos foram polidos, transformados e agregados em
unidades de registro e unidades de contexto, como demonstra o exemplo
apresentado no QUADRO 4.

QUADRO 4 - EXEMPLO DE CODIFICACAO DOS DADOS

UNIDADE DE REGISTRO UNIDADE DE CONTEXTO

[...] quando a gente ta doente ou passa por algum problema na
vida, a gente comeca a dar valor mais as coisas verdadeiras,
ao que é invisivel aos olhos no dia a dia quando estamos bem
e com saude. O amor a atencao a gente quer fazer o bem, de
que adianta ter as coisas e nao o amor dentro da gente, € isso
Ressignificagcao quando eu fiquei internada eu fiquei muito ruim mesmo. Mas eu
sempre conversava com Deus pedia a Deus muita forga, para
dar conta de passar pelos dias dificeis e que eu s6 queria ficar
boa e viver para fazer o bem as pessoas. Mas, eu quero ser
sincera com vocés que estao ai que é dificil, mas quando a
gente esta com Deus as coisas ficam muito mais leves (P3).

FONTE: A autora (2017).
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A fase de tratamento dos dados obtidos e de interpretagao corresponde a
apresentacao dos resultados, proposicao de inferéncias e interpretacdes referentes
aos objetivos previstos ou a descobertas inesperadas. (BARDIN, 2011). Apds a
exploracdo do material, procedeu-se a inferéncia e a interpretacdo dos resultados,
contrastando-as com a literatura vigente.

Realizados estes procedimentos de analise dos dados, os resultados
emergentes foram organizados em categorias tematicas e subcategorias bem como
resultou na confeccdo de um video com relatos das vivencias apresentados no item

Resultados.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa faz parte de um projeto tematico, intitulado “Ferramentas de
comunicacdo motivacionais para a melhoria da Qualidade de Vida de pacientes
hospitalizados submetidos ao Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas",
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias Bioldgicas e da
Saude do CHC/ UFPR, com Parecer n°® 2.062.046 (ANEXO 1).

Os aspectos éticos foram salvaguardados de acordo com a Resolugao n° 466,
de 12 de dezembro de 2012, que regulamenta as pesquisas envolvendo seres
humanos. (BRASIL, 2013b).

A coleta de dados foi iniciada somente apds fornecimento, aos participantes,
das informagdes detalhadas da pesquisa e apds o aceite dado pela assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 4). O TCLE
contemplou a solicitagdo para gravagao de imagem e de audio na pesquisa e
autorizagdo dos participantes para uso deste material, em conformidade com a Etica

em pesquisa.
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5 RESULTADOS

O primeiro resultado apresentado relaciona-se a caracterizagdao dos
participantes. O objetivo foi dar informagdes sucintas sobre estes, a fim de favorecer
a familiarizagcdo das narrativas apresentadas. Na sequéncia, explanam-se as
categorias e subcategorias emergentes da analise das transcricdes dos videos a
partir dos depoimentos narrados pelos pacientes que ja vivenciaram a trajetoria do
TCTH.

5.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Dos cinco participantes da pesquisa, trés eram casados, dois tinham filhos,
trés moravam em outros estados e quatro eram economicamente ativos. Todos
narraram como se deu o diagndéstico da doenga, sua idade no momento da gravacgéo

e o tempo, em anos, do pés-transplante de CTH conforme segue no QUADRO 5.

QUADRO 5 - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

TEMPO EM ANOS
. P()S-TRANSPLANTE TIPO DE
PARTICIPANTE | SEXO | DIAGNOSTICO | IDADE DE CELULAS
TRANSPLANTE
TRONCO-
HEMATOPOIETICAS

P1 M Mie"lii‘g;e?; | 52 8 anos Alogénico

P2 F Lin']:gi‘é‘;egi w | 32 5 anos Alogénico
Anemia

P3 F Aplasica 21 1 ano e 5 meses Alogénico
Severa
Anemia

P4 F Aplasica 28 12 anos Alogénico
Severa

P5 M Anemia Qe 45 1 ano e 9 meses Alogénico
Fanconi

FONTE: A autora (2017).

5.2 CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS TEMATICAS

Os resultados gerados a partir dos depoimentos dos participantes foram
organizados em cinco categorias. Sao elas: o impacto da descoberta da doenca; as
dificuldades do tratamento e alteragbes na qualidade de vida; a familia como suporte

no enfrentamento da doencga; espiritualidade e religiosidade como estratégias de
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enfrentamento, e a superagdo e o sentimento de gratiddo. A segunda categoria
intitulada de “dificuldades do tratamento e alteragdes na qualidade de vida” teve
desdobramentos para duas subcategorias, 0 momento do transplante e vivenciar o

pos-transplante mostrados no QUADRO 6.

QUADRO 6 - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA
CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

5.2.1 Impacto da descoberta da doenga

5.2.2 As dificuldades do tratamento e alteragbées na | 5.2.2.1 Vivenciar o momento do transplante

qualidade de vida 5.2.2.2 Vivenciar o pos-transplante

5.2.3 A familia como suporte no enfrentamento da

doenga

5.2.4 Espiritualidade e religiosidade como

estratégias de enfrentamento

5.2.5 A superacéo e o sentimento de gratidao
FONTE: A autora (2017)

5.2.1 Impacto da descoberta da doencga

A descoberta da doenca para os pacientes que foram submetidos ao TCTH,
ocorreu de duas formas. Para P1 foi em consulta clinica, sem presenca de sinais e
sintomas de doenga. Ja para os demais participantes (P2 a P5) a presenca de
sintomas foi o sinal de alerta indicativo de condigdo anormal de saude.

A realizagcdo de exames complementares foi o indicativo de que algo estava
fora do processo normal, para P1, o que desencadeou a busca pelo diagndstico,

conforme é possivel observar em seu depoimento abaixo.

[...] a descoberta aconteceu fazendo um check up normal com um clinico
geral, ele viu umas alteragdes nos meus exames e desconfiou que eu estava
com leucemia, eu n&o sentia nada. Felizmente isso me ajudou porque eu nédo
estava ainda sendo vitimado de forma intensa pela doenga porque isso podia
ter complicado até minha entrada no hospital; fui encaminhado para uma
hematologista em Recife local onde moro, passei pela hematologista, ai foi
descoberto que era a leucemia Mieloide aguda; no primeiro momento que tive
o diagnéstico minha médica deixou claro para mim que o ideal seria um
transplante de medula, mas que também poderia ficar bem com a
quimioterapia [...] (P1).

Os demais participantes, apesar de terem sinais e sintomas relacionados a
doencga, entendiam estes como sendo advindos de situacbes comuns como

indisposi¢des sem gravidade. No entanto, a persisténcia, 0 aumento e agravamento
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dos sintomas, ocasionaram a procura por um servico de saude, como € possivel

observar nos depoimentos dos participantes P2 a P4.

[...] eu estava com uma certa dor nos ombros, eu achava que era por conta
da amamentagéo porque o meu filho mamava bastante [...] eu reparei que
eu tinha alguns ganglios no pescog¢o que nao doiam. Aquilo me incomodou
um pouquinho, mas nao dei muita importancia [...] aquilo parecia uma
bolinha [...] entdo no dia onze eu acordei com muita febre e muita dor a
cada dia que passava os sintomas vinham muito fortes e evoluiram num
curto periodo de tempo, entdo no dia 12 eu procurei um médico e no dia 13
eu ja estava com muita dor também na virilha e aquilo foi me assustando
[...] (P2).

[...] quando eu tinha 19 anos no ano de 2015 eu comecei a ter manchas
vermelhas pelo corpo umas um pouco roxas e grandes, um dia fui fazer as
unhas na casa da minha amiga e eu estava muito gripada, me sentido mal e
desmaiei. Depois comecei a ficar desconfiada que podia ser alguma coisa
[...] teve uma noite que apareceu uma mancha enorme no meu pe, eu tinha
chegado do servigo e quando fui tomar banho tinha uma bolha roxa enorme
no meu pé [...] ai eu ja me assustei e nisso a minha mée também disse que
aquilo ndo era normal [...] no outro dia procurei o posto proximo da minha
casa e pedi para passar pelo médico [...] ele pediu varios exames, eu me
sentia muito fraca, ai me internaram 1a no hospital na cidade onde eu
morava [...] (P3).

[...] comegou com manchas roxas no corpo e muita dor entdo minha mae
me levou ao médico que pediu para eu fazer um hemograma simples e
apareceu que minhas plaquetas estavam em duas mil [...] Ele disse tem
algo errado, de Pato Bragado que era a minha cidade ele me mandou para
Cascavel, fiquei internada la por 15 dias. Eles fizeram mais exames em mim
e também nos meus irmaos [...] a médica de Cascavel falou o transplante &
a Unica coisa que pode salvar vocé e te dar uma vida normal [...] (P4).
O impacto da doencga na vida dos participantes é possivel de ser visualizado
em diversos momentos de suas falas. Ao perceber o aparecimento da doenca e
descobrir sua gravidade, os participantes trouxeram o fato como um momento de
interrupgcao de suas vidas. Surge o impacto pessoal, quando a participante P2, em
seu depoimento abaixo, diz que foi um choque muito grande a descoberta da

doenca.

[...] para mim foi um choque muito grande porque eu estava em um
momento muito feliz da minha vida, eu tinha acabado de dar a luz estava
vivenciando esse milagre de ter um filho [...] (P2).

A participante P3, uma jovem de 21 anos, relata que estava conhecendo
novos colegas e lugares. O diagndstico da doencga fez com que interrompesse esta
fase, e a necessidade de tratamento afastou-a do seu local de origem, ocasionando

além do impacto pessoal, também um impacto social, semelhante ao que aconteceu
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com o participante P4, adolescente obrigada a procurar atendimento em outra

cidade para a realizagao do tratamento. Vejamos seus depoimentos.

[...] comecei a ter manchas vermelhas pelo corpo [...] estava saindo com as
colegas conhecendo muitos lugares que eu nao conhecia [...] coisas da
idade e tal [...] entdo eu nem me importei muito quando comegou a aparecer
essas manchas [...] mas quando uma médica falou comigo que precisava
coletar mais uns exames e falou que eu iria para Curitiba eu € minha mae
ficamos assustadas além de n&do conhecer ninguém la [...] ficamos
hospedados |a porque eu ia fazer meu tratamento no hospital HC [...] (P3).

[...] Foi um baque quando eu descobri essa doenga, nao foi facil, tinha de 14
para 15 anos na época, de Pato Bragado que era a minha cidade fui para
Cascavel, fiquei internada por 15 dias ndo tinhamos muita nogao de que era
grave [...] De la ja fui mandada para Curitiba foi bem dificil [...] (P4).

5.2.2 As dificuldades do tratamento e alteragdes na qualidade de vida

As dificuldades do tratamento, assim como suas especificidades, foram
observadas nas falas de todos os participantes. Estas aparecem desde a falta de
conhecimento e entendimento acerca do significado e objetivo do TCTH, até a
angustia da espera por um doador.

Os participantes passaram por um percurso com duas a trés modalidades
terapéuticas, buscando a possiblidade de cura. A necessidade de realizacdo de
quimioterapia, radioterapia e exames complementares para ver a condicdo e a
evolugdo da doenga, resultavam em longos periodos de internagdo e afastamento
dos entes queridos. Os resultados de remissdo da doenca, intercalados com seu
ressurgimento, motivam momentos de esperanca e de tristeza durante este

percurso, como observado nos depoimentos de P2 e P3.

[...] comegamos os ciclos de quimioterapia ficava praticamente um més
internado, sempre que terminava um ciclo eu fazia o mielograma meu
organismo respondia bem as drogas e a doenga ficava afastada os médicos
chamavam isso de remissdo. Fiz os 4 ciclos que mantiveram uma boa
qualidade de vida por um ano e meio, até que a doenga se manifestasse
novamente em abril de 2009 [...] nessa fase ja fui focado para o transplante,
mas naquele momento eu ndo tinha doador, eu n&o tenho irm&os e os
demais parentes que foram chamados para fazer o exame de
compatibilidade ndo eram compativeis entédo fui cadastrado pela equipe de
Curitiba para se fazer a busca de um doador nos bancos mundiais de
cadastro de doadores. Agora era esperar [...] (P1).

[...] E ai comegou o meu tratamento contra a leucemia... eu precisava fazer
uma quimioterapia de ataque muito forte eu tive que ficar isoladal...] ai
foram alguns meses de tratamento com algumas intercorréncias. Nao sei se
no outro dia ou semanas depois ou meses depois, mas eu acreditava que ia
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passar]...] eu fiz todo o protocolo da quimioterapia [...] enquanto isso os
meédicos ja procuravam um doador para garantir [...] entdo acabou a
quimioterapia e com os exames foi constatado que n&o tinha como saber se
a leucemia ia voltar ou ndo eu estava em remisséo total [...] mas se ela
voltasse seria muito mais grave, mais intensa e talvez eu n&o teria uma
segunda chance e isso me deu medo!!! Ent&o iniciou se a corrida contra o
tempo a espera de um doador [...] (P2).

A falta de conhecimento e o impacto que a doenga e o tratamento
ocasionariam na vida das pessoas e de seus familiares, causaram sentimentos de

desesperanca e medo da morte, como observado no relato do participante P4.

[...] eu ndo tinha muita nogdo do que que era um transplante... N&o estava
nem ai [...] ndo foi tdo simples assim. Demorou meio ano ainda para eu
fazer o meu transplante isso porque minha méae brigou muito [...] Como
tinha muita gente com doador vindo a 6bito a minha mé&e entrou em
desespero e pediu pelo amor de Deus que fizessem senao eu ia morrer [...]
enquanto isso fui fazendo tratamento com outros remédios eu estava muito
fraca e ja sem esperanga porque ndao achavam um doador [...] na realidade
eu estava me entregando a doenca [...] (P4).

Com o inicio do tratamento, os participantes comegam a relatar as
complicagbes advindas da doencga, do tratamento em si e, como consequéncia, as
alteracbes que ocorrem em sua QV. O isolamento dos entes queridos, o sofrimento
dos familiares, o afastamento de casa e a angustia diaria a espera de um doador
foram situacdes vivenciadas pelos participantes. Os depoimentos dos participantes

P2, P3 e P4 retratam este momento dificil de ser vivido.

[...]JComo meu filho sé tinha 2 meses e meio e eu precisava fazer uma
quimioterapia de ataque muito forte eu tive que ficar isolada dele e nos
ficamos 33 dias longe um do outro [...] tive que secar o leite enfim n&o podia
mais amamentar [...] doeu como mae fazer isso ndo podia amamentar mais
meu filho e nem doar para ninguém meu leite. Ai foram alguns meses de
tratamento com algumas intercorréncias que a gente ndo esperava né [...]
porque a quimioterapia mata as células ruins, mas também mata as células
boas e o que eu acho pior ainda é que ela mexe muito com nosso
psicoldgico né [...] acho que todos vocés ai devem saber bem do que estou
falando [...] (P2).

[...] fiquei indo ao hospital enquanto buscavam meu doador compativel
enquanto isso ia fazendo o tratamento com remédio. Na época também eu
lembro que eu tomei o corticoide que é aquele remédio que deixa a gente
inchada [...] gente vocés que tdo vendo esse video meu eu néo sei se todos
vocés tomaram mas a gente fica muito inchado eu fiquei irreconhecivell...]
eu sempre fui muito magrinha é assustador de repente eu fui para 15 Kg
acima do meu peso em menos de trés meses [...] foi muito rapido fiquei
muito inchada muito mesmo [...] foi dificil ndo foi facil de ficar muito inchada
porque eu gostava muito de ser vaidosa, ai ja ndo gostava de passar um
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batom ndo tinha mais aquela vontade de ficar arrumada fiquei muito
abalada com isso [...] (P3).

[...] Eu ja estava numa cadeira de roda porque eu nado conseguia andar
muito, estava muito debilitada, entdo minha mée quando chegou la que viu
o tamanho daquele hospital ficou nervosa pois sé estava nos duas e
naquele momento o motorista da ambulancia foi quem nos apoiou [...]
minha mae entrou em desespero [...] (P4).

A espera de um doador também foi destaque entre as falas. A busca diaria
por um doador e a espera fizeram parte do percurso terapéutico a partir do momento
em que os participantes foram informados da necessidade do transplante. A
ansiedade pela possibilidade de um doador na familia, a desesperanga quando a
incompatibilidade aparece, e a esperanca quando é encontrado um doador 100%
compativel, sdo momentos vivenciados pelos participantes, como observado no

depoimento do participante P5.

[...] quando vocé recebe a noticia de que somente o transplante de medula
6ssea fara vocé ter uma vida normal novamente, no primeiro momento é
assustador principalmente no meu caso que eu nao tinha doador na familia.
Mas quando vocé recebe a noticia que apareceu um doador para vocé
100% compativel, vocé se enche de expectativa e garra para enfrentar esta
luta e voltar a viver com sua familia novamente [...] (P5).

5.2.2.1 Vivenciar o momento do transplante

O transplante propriamente dito & descrito neste topico, de acordo com os
cinco depoentes, como um momento de alivio, pois acabou a espera, mas de
apreenséo, devido ao risco a que ele expde e a possibilidade da nao pega.

A presenca de complicagdes como mucosite, dor e alopécia € enfrentada como
parte do processo para levar a cura. Os relatos também nos mostram que os
medicamentos, o bom humor, assim como a religiosidade passam a se configurar
como formas de enfrentamento de emocgbes divergentes, como alivio, o medo,
possivel de observar nas vivencias dos participantes P1, P2 e P3.

[...] o pior momento foi o da mucosite, machuca a boca a garganta ela
debilita muito a gente, chega um momento que até agua eu ndo conseguia
engolir, as medicagdes que nado eram pela veia tinha que ftriturar o
comprimido [...] enfim mas isso ai sdo dores e sofrimento que a gente passa
mas que depois isso a gente nem lembra direito [...] a gente lembra mais do
que deu certo, as dores fisicas tinha momentos que eram leves que

qualquer comprimido resolvia mas tinham dores maiores que ai precisava
de remédios mais fortes, eu até precisei usar em alguns momentos a
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morfina mas s6 era em situagdes extremas [...] mas o0 mais importante era o
objetivo final né da medula funcionar [...] (P1).

[...] E ai chegou o dia de ir para o hospital. Meu transplante foi no Hospital
de Clinicas. Entdo comegou o processo pré-transplante do dia menos sete
até o dia do transplante que foi bem pesado para mim particularmente eu
senti bastante. Fisicamente também senti, foi bem dificil os medicamentos
eram muito fortes, as reagbes das quimioterapias eram muito fortes e
durante esse processo tive muitos enjoos e tal [...] ai pensei opa € um
pouquinho pior do que eu pensava né [...] entdo me assustou um pouco
mais, mas ndo me desanimo!!! Porque eu sabia que aquilo ali estava dentro
do padrédo. O que que eu acho que para mim foi muito importante e deixo
como dica para vocés..eé o bom humor... Manter um astral sempre
bom...procurar brincar com tudo ...eu tenho um humor negro meio agug¢ado
entdo em tudo eu fago brincadeirinha [...] (P2).

[...] O pior para mim foi a mucosite eu fiquei muito ruim muito debilitada,
figuei uma semana sem da conta de colocar nada na boca nada até agua!
Mas sempre pensando positivo... sim positivo ndo deixar a peteca cair]...]
Na hora de raspar meu cabelo gente nao tive um minimo de dé a gente tem
que colocar na cabega que cabelo cresce. Mas no final vale a pena, sao
dias dificeis dias que a gente acha que nossos dias vao acabar [...] que
essa fase ndo vai passar, mas passa [...] (P3).

5.2.2.2 Vivenciar o pos-transplante

Quando chega o momento de voltar para casa, para alguns a situagao € vista
como possibilidade de recomeco, porém assustadora, pois o transplante era sua
ultima chance de cura.

Nesta fase de pds-transplante, os pacientes mostram a preocupagéo com o0s
cuidados necessarios no domicilio, com a quantidade e diversidade de medicacgao,
as idas e vindas ao hospital, tanto para medicacdo quanto para exames, como €
possivel observar nos relatos dos participantes P1 e P4. A familia comeca a
aparecer como um suporte essencial para superar esta fase, como foi possivel

analisar nos depoimentos a seguir.

[...] No pos-transplante foi muito dificil eu sai com uma receita imensa do
HC, quando fui para casa eu olhava para aqueles remédios todos ndo dava
vontade de tomar [...] eu pedia para meu filho que na época tinha 14 anos
para ajudar [...] eu dizia filho organiza esses remédios para mim [...] ele
deixava tudo certinho nos copinhos com os horarios tudo certinho e eu
colocava o despertador para apitar nos horarios para lembrar [...] fora isso
fazia exames de rotina quase que todos os dias e quando o telefone apitava
eu sabia era o hospital [...] eu tinha que correr la na mesma hora para tomar
medicagéao [...] assim eu ia e voltava né [...] (P1).

[...] fiquei sete meses dentro de um quarto depois que eu ganhei alta
precisava me cuidar muito pois era minha ultima chance [...] mas eu
pensava vamos a lutal Cada vez um processo diferente [...] sofri muito
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nessa rejeicdo da medula no figado e depois no rim quase perdi o rim [...]
chorava muito porque tinha muita dor minha mae dizia ndo chora filha!
Tenha forga tudo vai passar [...] era muita medicagao para tomar depois
veio a doenga do enxerto na pele, passei por maus bocados, mas sempre
confiei que tudo ia ficar bem [...] (P4).

O processo de recuperacdo apareceu nas falas como um momento lento e
longo, com a presenga de eventos adversos que, muitas vezes, assustavam os
participantes. No enfrentamento destas dificuldades, foi possivel visualizar que a
espiritualidade e, novamente, a familia ajudaram no processo de superacao de mais
esta etapa. Os participantes relatavam que por mais dificil que fosse enfrentar este
momento, era necessario pensar que esta etapa seria passageira, como se observa

nos relatos dos depoentes P2, P3 e P4.

[...] e comecou o periodo pés-transplante [...] eu era muito regrada se diziam
nao pode comer tal coisa por um més eu ficava dois ou trés meses sem
comer aquilo [...] ndo pode tomar sol por um ano eu até hoje tomo muito
pouco sol [...] me cuido muito porque eu queria estar bem e quero estar
sempre bem, ndo da para se libertar totalmente tem que se cuidar [...]Je se
cuidar mais ainda [...] temos que refletir eu cheguei até aqui [...] tem que se
cuidar pelo resto da vida [...] eu deixo um recado tenha foco e fé em alguma
coisa [...] ter fé no que te faz bem [...] (P2).

[...] Depois do transplante e os cuidados que tem que ter com a pele,
alimentagao, os remédios que tem que tomar em casa [...] também nao é
facil mas tem que seguir direitinho [...] eu fiquei muito debilitada ainda
depois da alta vomitava muito[...] ficava triste, mas sempre quando estava
dificil pedia a Deus paciéncia e for¢a pois ia passar...] (P3).

[...] Depois do transplante. Eu lembro que na época eu ficava falando ai meu
Deus eu s6 queria ter meu apetite de volta, porque parecia que tudo era
muito lento, mas logo passou [..] vale a pena cada dia dificil, cada
tempestade, cada obstaculo. Depois que passamos por momentos assim na
vida da gente comegamos a dar mais valor né [...] mas tudo passa [...] (P4).

O alivio de ir para casa, apesar de todos os cuidados, e o fato de poder ter a
familia e os amigos por perto, foram motivos de emogao e esperanga de poder ter

novamente uma vida normal, depois da etapa de internamento, conforme P5 relata.

[...] quando vocé esta de alta € uma emogao muito grande, mas é claro que
precisamos tomar muitos cuidados com a alimentacdo, o sol [...] e
percebemos que ainda é necessario focar nesse cuidado contando com a
familia e os amigos para voltar a ter uma vida normal [...] as pessoas as
vezes se enganam quando pensam que basta fazer o transplante e pronto
posso viver normalmente, ainda por algum tempo é necessario se cuidar,
alias devemos sempre nos cuidar [...] nos amar [...] (P5).
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5.2.3 A familia como suporte no enfrentamento da doencga

A presenga da familia foi relatada como um importante suporte no
enfrentamento da doencga, pois foram os familiares que ampararam os participantes
nas fases do transplante. Muitos se afastaram de suas cidades e somente um ou
dois familiares os acompanharam no percurso terapéutico, como foi possivel
observar no depoimento dos participantes P1 e P4. Os demais ficavam em suas
casas e acompanhavam, com angustia, o tratamento, a espera pelo doador e a

expectativa da pega da medula.

[...] Fiquei mal, aluguei um apartamento perto do hospital porque precisava
ir quase todos os dias ser atendido enquanto aguardava noticias do doador,
meu pai e mae ficaram comigo, minha mulher e filhos ficaram em Recife,
naquele momento s6 era eu meu pai € minha méae e assim os dias e noites
pareciam interminaveis aquela angustia de ndo poder fazer nada, de vez em
quando com febre, correr para o hospital eu via que cada dia estava mais
dificil e estar com minha familia fez a diferenca [...] (P1).

[...] no dia que eu recebi a medula, foi tranquilo, foi muito emocionante, eu
estava muito feliz, deixaram meu pai, minha méde e minha irma ficar junto
comigo, entdo era uma alegria uma felicidade eu estava muito feliz porque
eles estavam ali comigo [...] (P4).

Ao mesmo tempo em que a familia era o suporte, o afastamento devido a
necessidade de isolamento ou de deslocamento para o tratamento era motivo de
tristeza e saudade. Porém a vontade de melhorar e superar estas condi¢des, muitas
vezes, era motivada por familiares.

Os participantes com filhos destacavam, com énfase, o sofrimento pela
auséncia, e relatavam que a inspiragao e o motivo para superagao dos momentos de
dor vinham da fé em reencontra-los e poder sobreviver para acompanhar suas

vidas, como é possivel analisar nos relatos dos depoentes P1 e P2.

[...] Deus...eu tenho quatro filhos para sustentar, quero viver para ver meus
filhos crescer, nos dias dificeis quando eu pensava o quanto dificil estava
sendo, eu pensava nos meus filhos, como eu gostaria de vé-los crescendo e
estar do lado deles [...] (P1).

[...] meu filho s6 tinha dois meses e meio e eu precisava fazer uma
quimioterapia, tive que ficar isolada dele e nos ficamos 33 dias longe um do
outro [...] ndo podia mais amamentar [...] entdo quando isso me abatia eu
sempre busquei ter muita fé em alguma coisa [...] algo tinha que me motivar
a ficar bem e a saber que aquilo era um periodo curto que iria passar. No
meu caso minha fé maior realmente era meu filho [...] ele era minha
inspiracaol...] eu sempre tive fotos dele pelo quarto [...] pela casa no celular,
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vira e mexe eu sempre olho fotos dele [...] ele realmente & minha inspiragdo
[...] (P2).

A familia também apareceu como suporte para 0 encorajamento € 0 apoio
nos momentos em que os sentimentos de tristeza e angustia se faziam presentes.
As complicagbes advindas do tratamento, como alteragbes na imagem corporal,
alopécia, edema e dor, impactavam no dia a dia dos pacientes. A dor pelo
afastamento dos amigos devido a mudanga de cidade, principalmente nas mais
jovens, que estavam no auge de descobertas sociais, era minimizada pelas palavras
de otimismo e de esperanca que os familiares ressaltavam, como observado no

relato da depoente P3.

[...] Gente vocés que tdo vendo esse video meu eu ndo sei se todos vocés
tomaram aquela medicac&o que deixa a gente inchada, fiquei irreconhecivel
[...] ndo tinha mais aquela vontade de ficar arrumada fiquei muito abalada

com isso [..], mas minha mae dizia [...] nada disso, nada disso, me
colocando para cima, tenha fé minha filha [...] eu e minha mae somos de
muita fé, entdo voltando a falar desse momento o meu foco era ficar boa [...]
(P3).

5.2.4 Espiritualidade e religiosidade como estratégias de enfrentamento

Fragilizados pelas idas e vindas, pela espera por um doador e pelo
agravamento da doencga, tinham na fé em Deus, muitas vezes, o alento e a
motivacdo para seguir. A oragao foi relatada como um meio de renovagao da fé,
possibilitando mais um dia de esperanga, ao mesmo tempo em que a gratiddo se
fazia presente a cada resultado alcangado, como observado nos relatos dos

depoentes P1 e P2.

[...] eu orava muito, pedia muito a Deus para me dar uma luz [...] Tem uma
passagem que eu vou contar para quem nao acredita em Deus, eu acredito,
até me emociono[...] Numa daquelas noites interminaveis, no quarto
sozinho, eu ja ndo aguentava mais, ja era madrugada, fora uma noite
horrivel [...] ndo conseguia dormir entdo me ajoelhei e conversei com Deus,
eu disse para ele: “ olha meu Deus eu preciso dizer para o senhor o0 que eu
estou passando aqui [...] se 0 senhor esta fazendo um teste comigo para ver
até onde eu aguento eu ndo aguento mais [...] entdo s6 que eu lhe peco é o
seguinte[...] se o senhor acha que eu ndo devo mais viver o senhor me leve
mas [...] se o senhor acha que eu merego uma chance eu quero que o
senhor me dé uma luz [...] no outro dia falei com meu pai para ir no hospital,
e recebi a noticia que eu teria minha medula [...] ou seja minha oragéo foi
ouvida [...] eutive atalluz[...] (P1).

[...] gragas a Deus os médicos chegaram com a noticia de que tinha um
doador]...] Préximo ao transplante, os dias ndo foram faceis, vocés que
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estdo passando por isso agora sabem, s6 quem passa realmente para
saber o que acontece [...] E mesmo assim, cada dia é de uma forma, cada
um tem uma reagdo, cada um tem o seu psicolégico, tem o seu emocional
[...] Entdo quando eu tive que ir para o hospital, um pouquinho antes de ir,
eu mentalizava muito, eu rezava muito, meu filho ja tinha um ano e meio
nessa época eu esperava ele dormir e ficava rezando do lado dele, olhando
para ele pedindo para ele me dar forgal...] (P2).

O chamamento por e a presenga de Deus nesse processo representaram a
ressignificagdo da vida, conforme observado no relato do depoente P3. A vivéncia
do adoecimento e do transplante levou a valorizagdo da vida e de tudo que a

envolve, também observado no depoimento do participante P4.

[...] quando a gente esta doente ou passa por algum problema na vida, a
gente comeca a dar mais valor as coisas verdadeiras, ao que é invisivel aos
olhos no dia a dia, a gente pensa quero viver e fazer o bem, amar [...] do
que adianta ter coisas e ndo o amor dentro da gente! [...] e isso quando eu
fiquei internada eu fiquei muito ruim [...] eu sempre conversava com Deus,
pedia a Deus, muita forga para dar conta de passar pelos dias dificeis]...] eu
quero ser sincera com vocés que estdo ai que é dificil [...], mas quando a
gente esta com Deus as coisas ficam muito mais leves [...] (P3).

[...] Eu nunca perguntei para Deus, meu Deus porque, porque eu!!! Seja o
que tem que ser]...]. Eu so fiz o seguinte quando eu fiquei sabendo que eu
tinha essa doenga eu simplesmente virei para cima e falei Deus vamos
embora [...] Para mim foi um propésito na vida [...] se vou ter que passar por
esse proposito eu vou passar e eu vou passar e eu vou vencer [...]Jporque
eu so6 quero ficar boa e viver]...] (P4).

5.2.5 A superacgao e o sentimento de gratidao

Os sentimentos e percepgdes no periodo da doenca e na atualidade sao
relatados pelos participantes como um sentimento de gratidao por terem conseguido
vencer esta etapa. A doenga ndo € mais lembrada, o momento foi visto como a

possibilidade de reflexdo e aprendizado de vida para o participante P1.

[...] as dores fisicas passaram, os medos foram embora hoje [...] eu to aqui
tranquilo ndo penso mais na doenca [...] lembro claro porque ninguém
esquece disso na vida [...] mas minha vida hoje e uma vida normal, estou
com minha familia, meu trabalho, fago meus esportes enfim fago tudo que
qualquer pessoa faz [...] quem passa por um transplante aprende que nao
da para fazer um livro dizendo o que acontece porque cada pessoa tem
uma histéria, cada pessoa reage de um jeito tanto do ponto de vista clinico
como no emocional [...] enfim é tanta coisa que acontece que é dificil dizer
[...] a noticia da alta € maravilhosa vocé n&do vé a hora de ir para casa mas
como era no inicio ainda eu ficava tenso [...] sera que vai voltar a doenga?
Sera que vou conseguir me cuidar? Mas € normal [...]. Nao tem receita [...]
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Gracgas a Deus ndo fiquei com nenhuma sequela grave e vivo minha vida
como qualquer pessoa normal [...] (P1).

A gratiddo também foi destacada por P1, por ndo haver restado sequelas
relacionadas a doenca e ao tratamento. O relato mostra que a fé, a espiritualidade e
a confianga em si mesmo e na equipe, auxiliaram no enfretamento do medo e da

angustia que sentia.

[...] Hoje eu acredito que to curado [...] ndo me passa mais a neura que eu
passava antes [...] me sinto curado tranquilo e tocando a minha vida [...] 0
que bate nas histérias de quem ja passou pelo transplante sao as angustias,
as apreensoes, preocupagdes, os momentos de felicidades, os momentos
de se sentir perto de Deus [...] isso ai eu acho que todo mundo vai ter [...] e
vocé que esta ai me ouvindo tenha fé em Deus, acredite na forca das
oragoOes, acredite nos médicos, nos enfermeiros, no pessoal da faxina, no
pessoal que prepara sua comida, em toda a estrutura que esta por tras de
vocé [...] porque é um time por [...] por melhor que seja um profissional se
nao tiver um time ,ndo vai para frente, isso vale para qualquer ramo de
atividade e na medicina principalmente [...] entdo eu deixo aqui minha
mensagem de fé e otimismo para vocés e acreditem tudo vai passar [...]
(P1).

O retorno com a possibilidade de ter uma melhor qualidade de vida, com
retorno ao trabalho possibilitaram um novo sentido a vida com a familia, a vida com
saude e a ressignificagcdo do modo de viver é possivel de observar no depoimento

do participante P2.

[...] hoje tenho uma vida normal [...] estou comemorando meus 5 anos de
transplante [...] eu trabalho [...] nos finais de semana fico com meu filho, vou
para o parque com ele [...] vivo a vida! Eu fago tudo que eu tenho direito,
porque na época do transplante eu percebi como nossa saude e nossa vida
sdo preciosas [...] (P2).

Assim como é possivel observar no relato de P3, com um ano e cinco meses
de transplantada, que esta sente-se grata a Deus. E com um forte discurso de
religiosidade, destaca que a for¢a divina é capaz de dar energia para seguir em

frente, considerando como um milagre a possibilidade de enfrentamento da doenca.

[...] Eu gragas a Deus tenho um ano e cinco meses que eu t6 transplantada
[...] gragas a Deus eu estou o6tima [...] foi lento o tratamento foi lenta a
recuperacao foi lento [...] mas hoje eu posso falar para vocés que eu nunca
imaginaria nunca imaginaria que eu estaria melhor que antes [...]JEu sabia
que eu ia ficar boa mas eu ndo imaginei que eu ia ficar tdo boa igual eu
estou hoje. Antigamente [...] eu falo muito com a minhas amigas que eu t6
melhor do que antes da doenga. Gragas a Deus eu t6 muito, muito, muito
boa mesmo [...] gente, Deus € pai [...] Deus ndo desampara o filho e se tiver
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um por cento de chance e 99% de fé [...] a fé faz milagres [...] eu sou um
milagre Vivo para contar para vocés que se a gente tiver fé a gente passa
por todas as barreiras [...] (P3).

Percebe-se nos relatos dos pacientes uma volta por cima, considerando esse
periodo de adoecimento e transplante como algo necessario para si, para seu
aprendizado, destacando o retorno da vontade de viver apds ver sua vida passando
diante de seus olhos.

Apos 12 anos de transplantada, a participante P4 também destaca viver uma
vida normal, com planos de futuro como ter filhos, afirmando n&o ter ficado com
sequelas, mas com aprendizado de vida. O participante P5, por sua vez, afirma ser
grato por tudo que passou, acreditando que essa fase foi de enriquecimento
espiritual, tendo de volta a vontade de viver, como é possivel observar em seu

depoimento.

[...] hoje, olhando para tras vejo que todo o sofrimento que vocé passa
realmente vale a pena porque hoje vocé tem uma melhor qualidade de vida,
poder voltar a conviver mais com a familia, com os amigos e isso vale muito
a pena[...] (P4).

[...] vocé que vai ter que passar por isso eu te digo de coragéo vale muito a
pena passar por esta fase porque a vida é feita de fases, ruins ou boas [...]
e essa oportunidade |lhe dara de volta a vontade de viver [...] de fazer o que
vocé gosta [...] de brincar com seus filhos e até mesmo com seus bichinhos
de estimacgao... aproveite cada momento da sua vida porque ela € muito
valiosa [...] (P5).

5.3 A EDICAO DOS VIDEOS: RELATOS DAS VIVENCIAS

As questdes abordadas para a construcao dos videos foram levantadas pela
pesquisadora, fruto de suas observagdes em seu campo de trabalho, que vinham ao
encontro dos propdsitos do mestrado profissional. Em funcdo dessa confluéncia,
achou pertinente levantar tais dados com o objetivo de buscar formas de amenizar a
ansiedade e angustia dos pacientes que chegavam para realizar o tratamento, pois
observou que estes apresentavam, praticamente, os mesmos sintomas, tanto de
ordem fisica como emocional, além de se mostrarem curiosos para saber como a
situacao era vivenciada pelos outros pacientes que passavam por ali.

A ideia de reunir relatos de quem ja vivenciou o TCTH e teve sucesso veio ao

encontro destas necessidades observadas.
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A construcédo da versao final dos depoimentos se deu pela compilagédo, por
edicdo (utilizado o programa Movavi Video Editor®) dos momentos em que houve
destaque, na narrativa das estratégias pessoais de enfrentamento da doengca em
suas diversas fases.

O video foi composto por cinco participantes, que se apresentaram como
atores principais dos seus relatos, gravaram os videos como se estivem
conversando de frente com seus ouvintes, contaram suas histérias seguindo o
roteiro preestabelecido e enfatizaram, em suas narrativas, os momentos mais
marcantes e significativos.

Uns apontaram maiores sofrimentos relacionados aos fatores fisicos como a
mucosite, a dor, a aparéncia e a vontade de se alimentar e ndo poder. E outros
trouxeram a tona as questbes emocionais relacionadas ao enfrentamento do
distanciamento familiar e social, aos medos e anseios e, principalmente, a
capacidade de ressignificar o que estavam passando como um processo necessario
e edificante, pois atribuiram a fé e a religiosidade a valorizagao do proprio significado
de vida.

Os participantes também apontaram a importancia da presenga e/ou apoio de
um membro familiar, seja pela motivagdo para passar por tudo e participar do
tratamento com &nimo para o reencontro, seja para o enfrentamento nos momentos
mais dificeis e ou quando indagavam o porqué de estarem passando por isso. E por
fim, deixaram mensagens de esperanga e motivagao aos que os assistissem, com o
intuito de proporcionar apoio e manifestar disposicdo para auxiliar a quem
desejasse.

Cada participante realizou a gravacéo de seus videos sem a determinagao de
tempo limite para discorrer sobre as questdes vivenciadas, portanto as gravagdes

foram apresentadas conforme QUADRO 7.
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SEGUNDA ETAPA:
TEMPO DE VERSAO FINAL
PARTICIPANTES | RETORNODOs | FRIVERAETERR | EpiTADA cOM AS
VIDEOS GRAVADOS ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO
P1 Duas semanas apos o 58 minutos 20 minutos
convite
P2 Trés semanas apos o 28 minutos 19 minutos
convite
P3 Duas semanas apos o 17 minutos 15 minutos
convite
P4 Un més apdés o 14 minutos 13 minutos
convite
P5 Duas semanas apos o 6 minutos 4 minutos
convite
TEMPO TOTAL APROXIMADO DE 2h e 3 minutos 1h e 7 minutos

GRAVAGAO POR ETAPA

FONTE: A autora (2018).

Na edigdo final todos os relatos foram agrupados em um unico Digital

Versatile Disc (DVD) (APENDICE 5) para apresentagdo do produto proposto e em

conformidade com os TCLE assinados pelos participantes.




51

6 DISCUSSOES

O anuncio do diagnostico de uma doenga grave como o cancer hematoldgico
€ devastador. Este pode representar que se esta diante da possibilidade de
sofrimento e de morte, com a consequente ruptura no controle da vida tanto do
paciente quanto do familiar, com impactos significativos para ambos em sua vida
social, nas suas crengas, na sua cultura e no bem-estar fisico e mental. Desta forma,
tem inicio um luto antecipatério, com caracteristicas do luto normal: choque,
negacado, ambivaléncia, revolta, barganha, depresséo, aceitagdo e adaptagéao.
(CARDOSO; SANTOS, 2013). Isto reflete diretamente na QV de todos os envolvidos,
deteriorando-a.

A ruptura no controle da vida é claramente visualizada quando analisamos o
perfil sociodemografico dos participantes. Observou-se que apesar das diferentes
idades, o grupo foi formado por adultos em fase produtiva e reprodutiva. Essa fase
da vida, para muitos, € de ascensao e consolidagdo na profissdo e, a0 mesmo
tempo, da idealizacdo de constituir uma familia a partir de um planejamento
reprodutivo. O afastamento dessas premissas pode ocasionar sentimentos de
angustia e medo, queda da produtividade e do desempenho funcional, e do sexual,
tendo em vista que elevadas doses de quimioterapia podem levar, entre outras
consequéncias, a infertilidade, frustrando sonhos e objetivos futuros de conceber
uma familia, impactando diretamente na terapéutica e na QV. (EL-JAWAHRI et al.,
2016).

Outro ponto a ser destacado é em relagdo ao estado civil e a presenca de
filnos. Para os pacientes que os possuem ha uma preocupacao adicional ao
problema de saude. O afastamento imposto pela hospitalizagdo gera sentimentos de
angustia e impoténcia, principalmente quando os filhos sdo dependentes. Além
disso, pode ocasionar dificuldades ao conjuge ou pessoa proxima, devido a dupla
jornada que ira desempenhar, de cuidador do paciente e provedor do lar, levando o
paciente a pensar que seu tratamento gera sobrecarga e transtorno familiar. (BRICE
et al., 2017). Porém, é importante destacar que, independentemente do estado civil,
a presencga de uma pessoa que lhes dé apoio emocional e social € de fundamental
importancia para o enfrentamento da doenca, o tratamento e a manutencao da QV.
(ROCHA et al., 2016).
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Segundo Sanches, Nascimento e Lima (2014), o adoecimento de um dos
membros da familia interfere na vida de todos os demais, e quando se trata de um
diagnostico de doenga grave, esse impacto é ainda mais significativo. Os
sentimentos que emergem dessa situagao oscilam entre espanto, medo, sofrimento
e esperancga, devido ao confronto com a realidade da doenca.

Nos relatos que compdéem a categoria relacionada a descoberta da doenga,
observou-se que os primeiros sintomas foram tratados pelos pacientes como sendo
comuns como os de uma gripe, de alergia, um problema dermatolégico entre outros,
mascarando a real necessidade de cuidados por parte das equipes de saude. Lopez
e Trad (2014) destacam que é comum, entre os pacientes diagnosticados, que os
primeiros sintomas nao sejam associados a algo grave, mas também nao
relacionados a uma doenga real como um cancer ou uma doenga hematoldgica.
Também explicam que a complexidade que envolve a descoberta de uma doenca
mais grave, desencadeia impacto psicolégico e social, desestruturando tudo a sua
volta.

A sensacao de gripe que dura muitos dias é um sintoma proprio da presenca
de leucemia, por exemplo, assim como perda de apetite e perda de peso
exacerbadas. (SANTOS; RIBEIRO; TEIXEIRA, 2014). E diante da descoberta de
uma doenga agressiva como esta, a ameacga a esperanga e a autoconfianga se faz
presente, exigindo do paciente um confronto consigo mesmo, uma luta constante,
sendo preciso coragem e superagao para encarar os desafios que o processo de
viver impde e que podem causar um abrupto declinio na sua percepg¢ao de QV.

Nao obstante, o tratamento com TCTH é considerado de alta complexidade e
requer recursos tecnolégicos e cientificos para sua realizagdo. Tal caracteristica
limita o numero de hospitais ou clinicas que dispdem da infraestrutura necessaria
para tais procedimentos, e que estao restritos as cidades de grande porte. Nesse
sentido, pacientes de municipios pequenos, ao iniciarem sua luta contra o cancer se
deparam com mais uma barreira: a falta de acessibilidade para o tratamento. Assim,
estes individuos convivem com a exigéncia de locomogéao frequente até os centros
oncolégicos especializados, o que dificulta o enfrentamento da doenca por ocasionar
significativos desgastes, o fisico, o financeiro e o emocional. (FERREIRA et al.,
2015).

Atrelado aos impactos sociais, quando se inicia a proposta de um tratamento,

um dos estressores emocionais que predominam entre os candidatos ao TCTH ¢é a
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espera por um doador compativel, uma vez que estes se agarram a esperanga de
que o tratamento proposto € seu unico recurso de sobrevida. Sua autoestima e suas
crencas podem ficar abaladas nesta espera, colocando-os, novamente, em situagao
de descontrole emocional. (GUERRERO et al.,2011). Gomes et al. (2017) reforgam
que a falta de informagédo da populagdo, de modo geral, reduz a probabilidade de
efetivacdo de uma doacgao consciente e cidada.

Ja com a doagéao garantida e consolidada, o paciente que vivencia as fases
pos-transplante, de imediato se depara com as implicagdes fisicas decorrentes do
tratamento; das quais se sobressaem a alteragdo da imagem corporal com queda de
cabelos, perda da autoestima e perda de peso, seguidas da falta de energia e do
prazer de alimentar-se, da dor causada pela mucosite, o risco da nao pega medular
e a realidade do risco de morte por complicagdes inerentes ao tratamento. (LEITE;
NOGUEIRA; TERRA, 2015).

Os efeitos adversos do regime de condicionamento prévio ao transplante
propriamente dito necessitam de precaucdes protetoras e profilaticas, e colocam
estes pacientes em isolamento, em quartos individuais, sob condi¢gdes rigidas de
higienizagdo e desinfecgao, o que torna restritas suas atividades e relagdes sociais.
(GARNICA et al., 2010). Esta acaba sendo uma das fases mais impactantes no
percurso terapéutico, o que salienta a importancia de uma equipe de saude
multidisciplinar engajada para fornecer aporte necessario e fundamental neste
momento.

Santos et al., (2017), em seus estudos sobre as estratégias de coping destes
pacientes, aplicados nos periodos pré e pos-transplante, mostraram que o suporte
social, a resolucao de problemas e a reavaliacao positiva foram os fatores de coping
mais utilizados pelos participantes. Estes foram capazes de ressignificar a situagéo
estressora, utilizando os pontos positivos a fim de adaptar-se a nova condicdo como
estratégia para melhorias em sua QV durante a hospitalizagéo.

O periodo de infusdao medular, ou TCTH propriamente dito, denomina-se Dia
Zero, dia da infusdo das CTH. Exige assisténcia de alta complexidade, com a
finalidade de garantir a seguranga do procedimento e a viabilidade do enxerto.
(IKEDA; ROSA; CRUZ, 2015). E considerada uma das fases criticas do transplante
por apresentar possiveis respostas como reacdes hemoliticas, nauseas, vémitos,
tosse, desconforto em orofaringe, rubor facial, hipotensdo ou hipertensao, arritmias,

febre, anafilaxia, dispneia, broncoespasmo, entre outras. (MACHADO, 2009). O
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sucesso do TCTH esta ligado a prevencao destas complicacbes e as medidas de
suporte, caso esses eventos ocorram. (GARBIN et al., 2011).

Porém, para o paciente, este dia em especial € visto como a concretizacédo da
esperanga tdo almejada e sonhada sob a otica de que a partir dali tudo sera
diferente, a doenca devastadora sera extinta, uma ressignificagcdo diante das
oportunidades adquiridas. Para Santos et al., (2015) os pacientes que passam por
uma doencga, visualizam na terapéutica a esperanga de melhores condigbes de
saude além da cura para enfermidade, tendo um momento de pausa edificante para
enfrentar o que ainda esta por vir. (NENOVA et al., 2013).

Outro ponto a destacar tem a ver com a relacao interpessoal que os pacientes
criam com a equipe de saude. Eles evidenciam que sabiam dos riscos e que
estavam cientes e esclarecidos sobre o que poderia acontecer, e isto os ajudou a ter
autocontrole. Também relatam que o tratamento e o periodo de hospitalizagdo foi
uma das piores fases e que esta impactou na sua QV, mas aceitaram e foram
resilientes e tinham a esperanca de que tudo logo passaria.

Apesar da lista de riscos, desafios ou complicagdes, quando ha a proposta de
realizacédo do TCTH, ela é vista como uma terapéutica vantajosa. Ele simboliza
potencial tratamento para salvar vidas, unica fonte de esperanga para alguns casos,
possibilidade de melhora da QV, aumento do tempo de sobrevida e modificagcao
significativa do progndstico de doencas que até pouco tempo eram fatais.
(ANDRADE et al., 2012; CASTRO et al., 2012).

Os riscos de sua realizagao podem variar de acordo com o tipo de transplante,
doenca de base, esquema de condicionamento e medicamentos utilizados
(ANDRADE et al., 2012). Os itens supracitados apresentam uma caracteristica
bioldgica, embora se perceba, com maior frequéncia, mengéo a problemas de foro
pessoal ou social, inclusive como consequéncia dessas complicagdes fisicas. Porém
também é comum notar que pacientes submetidos ao TCTH podem apresentar,
além dos sintomas fisicos, depressao e ansiedade (WU et al., 2014; EL-JAWAHRI et
al., 2016), pois simbolicamente a vivéncia do TCTH é estressante e angustiante.
(NENOVA et al., 2013).

Durante a fase pés-transplante, nos relatos dos pacientes, foi possivel
observar o declinio da sua saude biolégica e consequente acometimento de seu
estado psicolégico. Embora o TCTH apresente um elevado potencial de cura, o tipo

alogénico comporta um risco de complicagbes agudas significativas, efeitos tardios,
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incluindo doenga do enxerto contra o hospedeiro, toxicidade orgéanica, osteoporose,
infeccbes, cataratas, cancer secundario e infertilidade, com consequente afetacao
do estado psicoemocional deste paciente, que vai repercutir diretamente em sua
resposta ao tratamento. Estes pacientes estdo mais propensos ao desenvolvimento
de problemas de ordem emocional, tais como sentimentos de medo, angustias,
depressao, tristeza cronica, irritabilidade, agressividade, além de uma excessiva
ansiedade, pelas expectativas em torno do tratamento, e este quadro ocasiona um
declinio significativo em sua QV. (SONG; SO, 2015).

O aspecto fisico foi destacado por Alves et al. (2012) em relagao ao impacto
na qualidade de vida, fator também verificado neste estudo, tendo em vista que tanto
no periodo anterior ao transplante quanto no posterior, os pacientes tém uma
reducdo da sua funcado bioldgica, entrando em um processo de degradagao,
destacando-se sua melhora apds alguns meses, dentro da subjetividade de cada
paciente.

A analise de conteudo evidenciou uma melhoria gradual no dominio da fungao
fisica ao longo dos meses pods-transplante. Foram evidenciados os mesmos
resultados nos estudos de Grulke; Albani e Bailer (2012), que observou médias
altas, sugerindo que uma boa recuperagéo fisica ocorre ao longo do tempo com uma
média no estagio apos 180 dias recuperados e superiores aos da linha de base.

Entre os pacientes que sobrevivem ao transplante, o funcionamento fisico
declina de forma rapida, imediatamente apds o transplante, atingindo um nadir'® de
30 a 100 dias. (RIUL; AGUILLAR, 1999). O funcionamento fisico melhora em um ano
apos o transplante e apresenta melhorias continuas ao longo dos anos. (GRULKE;
ALBANI; BAILER, 2012).

O transplante parece ter o maior impacto emocional em sobreviventes no
inicio do processo. O estudo de Leeson et al. (2015) sobre QV para este perfil de
pacientes, concluiu que parte significativa da amostra apresentou QV deficitaria na
fase pré-transplante. Pillay et al. (2014) destaca que o funcionamento emocional
para sobreviventes € mais comprometido antes do transplante e imediatamente

apos, com melhorias significativas observadas ja na alta hospitalar até 100 dias.

10 E 0 tempo em dias que decorre entre a administragdo do medicamento citotéxico e a ocorréncia de
menor valor de contagem hematoldgica, ou seja, e 0 momento em que os valores das células
sanguineas atingem o seu valor mais baixo. (RIUL; AGUILLAR, 1999)
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No estudo de métodos mistos de Poloméni et al. (2016), realizado na Franga
com 29 pessoas que se submeteram ao TCTH alogénico e 48 cbnjuges, que visou a
esclarecer os efeitos do TCTH alogénico sobre a QV dos pacientes e seus
acompanhantes, foi relatado que o periodo mais dificil de enfrentamento € apos a
alta hospitalar, quando ha o retorno as atividades anteriormente desempenhadas.
Tal fato foi pouco evidenciado pelos relatos dos participantes, porém todos
destacaram que o apoio familiar foi crucial diante das dificuldades para conseguirem
se manter engajados no tratamento.

Poloméni et al., (2016) também discutiram os efeitos a longo prazo sobre os
cbnjuges apds o transplante. Assim como os sobreviventes do transplante, os
parceiros do cuidador experimentaram sintomas fisicos de fadiga, disfuncao
cognitiva e problemas sexuais. A explicagao para tal esta relacionada a sobrecarga
fisica e emocional vivenciadas por estes familiares, pois € comum assumirem total
responsabilidade perante seu familiar pds-alta hospitalar, além de terem que suprir a
lacuna deixada pelo paciente na dinamica do cotidiano familiar.

A qualidade de vida pode ser vista como um principio com muitos dados,
referindo-se as condicdes gerais de vida de uma pessoa, como moradia,
alimentagdo, emprego, lazer, cultura, entre outros. Tendo em vista todos esses
fatores envolvidos, é possivel dizer que a redugdo da autonomia do individuo,
trazida por um problema de saude, pode afeta-la significativamente, bem como aos
seus familiares. (POLOMENI et al., 2016).

A relagao que se cria ao construir uma familia € a relagao de troca. Cria-se a
expectativa de que nas necessidades, sejam elas financeiras ou pela presenca de
enfermidades, a familia ira amparar. Essa situacdo, porém, nem sempre é
harmonica. O fato do familiar ndo saber lidar com as condi¢gbes do paciente, e/ou
simplesmente n&o assumir essa responsabilidade, pode gerar frustacdo e
fragilidades (GARCIA et al., 2012).

Portanto, quando o paciente recebe o diagndstico de céancer, este afeta
também o nucleo familiar, que passa a vivenciar as incertezas e expectativas em
torno do futuro. Nesta ocasido, € quase impossivel prever exatamente as
dificuldades que se apresentardo em torno do tratamento, dessa forma ampliando
ainda mais os niveis de ansiedade e receios, e colocando paciente e familia em

estado de “choque”. Essa inesperada noticia se associa ao medo, causando
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insegurancas que vém fundamentar a familia como principal fonte de suporte e
auxilio para o paciente enfrentar este desafio. (MATHIAS et al., 2015, grifo nosso).

Os pesquisadores Borges e Mendes (2012) tratam das modificagcbes trazidas
no ambiente familiar pelo processo de adoecimento, como uma nova experiéncia
que precisa de adaptacao. De acordo com os autores, a familia exerce um papel de
mediacdo no processo saude-doenca. Quando se tem a possibilidade de ruptura de
um vinculo pela morte e/lou doenga, a familia passa a evidenciar uma
desestruturagdo emocional, psicoldgica e espiritual.

Para Garcia et al. (2012), cuidadores de pacientes transplantados sao um
recurso vital ndo reconhecido pelas equipes de saude e essencial para o paciente ao
longo da doenca. A trajetoria da doencga é longa, podendo ser altamente variavel e
incerta, com diferentes demandas de atendimento baseadas no estagio, no
diagndstico, na intensidade do tratamento anterior e nas complicagbes a ele
relacionadas. As necessidades de cuidados sdo complexas e abrangem uma ampla
gama de déficits potenciais em todos os dominios, fisico, psicolégico, social e
espiritual do cuidado. (GRANT et al., 2012).

A manutencdo do estado de bem-estar psicolégico que possa gerar
momentos de alegria, de esperanga, de otimismo em torno do tratamento sera
considerada fator que vai influenciar na resposta imunoldgica ao tratamento e na
recuperacao. Portanto, o apoio vindo de familiares e/ou pessoas consideradas como
tal € um forte aliado na luta contra as doencas e suas manifestagdes, de modo geral.

De acordo com Alves, Guirardello e Kurashima (2013), o enfrentamento da
doenca pela familia ocorre quando esta é unida e se dispde a ser parte do processo.
Diante disto os autores
Mello Filho e Burd (2004) destacam:

As familias coesas s&o aquelas nas quais os membros referem ter
envolvimento entre si, sdo capazes de compartilhar sentimentos de dor,
propiciam apoio mutuo, toleram melhor as emog¢des negativas, demonstram
0s seus sentimentos e confiam na unido familiar. Estas familias, geralmente,
funcionam de forma competente no mundo social e tém boa capacidade de
adaptacao. Nas situa¢des de crise, como € o caso do aparecimento de uma
doenca oncoldgica, a familia que usa a estratégia de compartilhar as forgas
e as suas fraquezas, estrutura-se melhor do que a familia que as divide.
Assim sendo, as familias coesas sédo as que melhor dao apoio ao doente e
raramente precisam de apoio psicologico especializado (MELLO FILHO;
BURD, 2004, p.381).
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Os individuos precisam de referéncias para viver em sociedade, e a familia é
a primeira, pois constroi e alicerca a identidade de seus membros nas relagdes
sociais estando, portanto, o desenvolvimento familiar e humano fortemente ligados.
(MATHIAS et al., 2015).

Diante de tais colocagdes, nos relatos dos participantes deste estudo fica
claro que o apoio familiar € essencial para os pacientes submetidos a TCTH, uma
vez que ela ajuda a sentir-se seguros nos estagios iniciais do tratamento e,
especialmente, durante a hospitalizagao e a pds-alta hospitalar, para estarem certos
de que nao estdo sozinhos nesse momento delicado de suas vidas.

Barreto e Amorim (2010) afirmam que, de modo geral, apds o diagndstico de
um cancer, a uniao e o relacionamento entre os membros da familia se tornam mais
consolidados, constituindo-se uma fonte de apoio, seguranca e estabilidade
emocional, que acaba por colaborar para amenizar o sofrimento de ambos.

Assim, a equipe profissional, que esta inserida no cuidado ao paciente que ira
transcursar a terapéutica de TCTH, deve priorizar o bem-estar dos pacientes e seus
familiares de modo a fortalecer este vinculo como estratégia de cuidado embasada
na confianca e em uma perspectiva de apoio e comunicagao continua.

Nos depoimentos dos participantes, foi possivel observar que o apoio da
familia, a esperancga, a confianga, a fé em Deus e neles préprios e o desejo de cura
foram formas de ressignificar e enfrentar os sentimentos de medo, angustia e morte.
Segundo Rocha e Fleck (2011), observa-se uma religiosidade aumentada ao longo
de eventos negativos, incluindo o adoecimento, ao mesmo tempo em que o contato
com a religiao pode ser uma fonte de alivio ou desconforto, dependendo da relagao
que a pessoa estabelece com ela. Os estudos bem conduzidos na area sustentam
que a religido se associa positivamente a indicadores de bem-estar psicoldgico,
buscando na espiritualidade um sentido positivo para a vida. (PISONI et al., 2013).

Dessa forma, verifica-se que a vivéncia da espiritualidade e de religiosidade
dos pacientes parece auxilia-los diretamente no enfrentamento da doenca, tornando-
0s mais confiantes e otimistas, por acreditarem contar com uma forga divina em
auxilio a terapéutica, pautados na fé de recuperacdo e retorno breve a sua
normalidade. Ressalta-se, também o retorno a familia, como for¢a para continuar
todo o tratamento, quando essa forga parece faltar dentro de si.

Almeida (2013) destaca que a fé é sempre uma opgao basica que se encontra

em primeiro plano na vida do ser humano em busca de sua felicidade. O poder da fé
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que viaja desde os tempos imemoraveis através dos anos, € um mistério seguido de
diferentes formas pelas distintas culturas, cada qual em sua crenga. Segundo a obra
Biblia Sagrada (Hebreus, 11:1), fé € “certeza daquilo que esperamos e a prova das
coisas que nao vemos”. No breve exemplo desta obra utilizada rotineiramente pela
maioria das religides, pecebe-se como o conteudo podera trazer modificagdes no
estado psicologico e emocional do paciente, favorecendo um olhar mais
esperangoso em relagdo ao processo saude-doencga.

Wilson et al. (2017) e Zernicke et al. (2013) destacam que a espiritualidade e
a religiosidade como estratégias de enfrentamento da doenga sdo fundamentais
para a evolugao da melhora destes pacientes, assim como a esperancga. Destacam,
ainda, que varios estudos demonstram que a espiritualidade e a religiosidade
contribuem significativamente para o enfrentamento da doenca.

No estudo realizado por Pinto et al. (2015), cujo objetivo era identificar a
importancia da espiritualidade em pacientes com cancer para o enfrentamento do
processo de adoecimento e tratamento, concluiram que aquela pode atribuir
significado ao processo de adoecimento e sofrimento, sendo uma estratégia de
enfrentamento para o paciente e seu familiar.

O presente estudo apontou a mesma estratégia de enfrentamento que o
estudo realizado por Almeida (2013) e Pinto et al. (2015) cujos autores destacam
que a pratica de orar, de vivenciar sua fé pessoal, acreditar e confiar tem auxiliado
familiares e pacientes a enfrentar o adoecimento e o tratamento oncoldgico.

A concepcido de espiritualidade nas palavras dos pacientes oncoldgicos
trazidas no estudo de Pinto et al. (2015), € permeada por alivio nos momentos
dificeis; dando coragem, for¢ca para superar, melhora do tratamento, aceitagao e,
mesmo, resignacao, atuando como fonte de equilibrio e refugio pessoal na luta pela
vida ameacada. O exercicio da espiritualidade e da religiosidade, experimentado
durante o percurso da doenga, proporcionou, aos participantes, o sentimento de
gratidao pela nova oportunidade de vida depois de superar o tratametno.

A postura de buscar adquirir uma nova perspectiva de vida, segundo a
vivéncia, é percebida por pacientes que sdo submetidos ao TCTH (NENOVA et al.,
2013). No presente estudo, percebeu-se que os participantes constatam mudanca
na forma de ver e viver a vida, com base em agdes e significados que a terapéutica
Ihes trouxe, fazendo com que passassem a valorizar os relacionamentos,

acontecimentos e o tempo; tornando-se mais empaticos; envolvendo-se com seu
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tratamento de forma mais positiva, com mais fé; atuando de forma mais cuidadosa
em relacao a si, amadurecendo com a experiéncia. Para os autores El-Jawabhri et al.
(2016) e Zernicke et al. (2013), as pessoas que vivenciam esta situagao
experimentam um crescimento pos-traumatico.

Neste estudo identificou-se que os pacientes destacam sua gratiddo e
superagao pela expectativa atendida pela volta a normalidade e pelo fim do
sofrimento. No p6s-TCTH se percebe que os relatos dos participantes estédo
associados a reducao gradual ou total dos cuidados intensivos do tratamento. Entre
estes, destacam-se a superacao do isolamento protetor, a possibilidade do cuidado
de si e a incorporacao de cuidados ao transplante por tempo indeterminado na vida
cotidiana do proprio paciente e sua familia.

Por se tratar de uma experiéncia transformadora, acredita-se que conseguir
alcancar um estado de normalidade aquém do esperado e a superagdo pos a
terapéutica, faz-se importante para que os pacientes aprendam a equilibrar suas
necessidades de acordo com o que estao vivenciando em cada etapa do tratamento,
buscando esse equilibrio no que mais Ihe fortalega, seja a crenga em algo maior,

seja por um ente querido, seja pela valorizagdo da vida ameacada.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo evidenciou os impactos e as estratégias de enfrentamento para
melhoria da QV dos pacientes submetidos ao TCTH, atingindo, desta maneira, os
objetivos propostos.

Os impactos na percepcao da qualidade de vida foram nos ambitos familiar,
social, emocional e fisico.

Entre as estratégias de enfrentamento, o estudo mostrou o amparo e o
acolhimento da familia, a religiosidade e a espiritualidade.

Considerando o contexto emocional e psicolégico que o0s pacientes em
centros transplantadores vivenciam, com periodos de vulnerabilidades' sociais,
fisicas, psicoldgicas e emocionais, desde a descoberta da doenca até a fase final do
transplante, concluimos que os videos com depoimentos de pacientes que ja
realizaram o transplante e obtiveram sucesso poderdo auxiliar o paciente a
transcursar este periodo com mais confianga e esperanga, pois se trata da
exposicao da vivéncia de quem tem a propriedade do que sentiu, viveu e enfrentou.

Sao histérias reais contadas por pessoas que foram tratadas no mesmo
ambiente, atendidas por profissionais amplamente treinados e especializados e que
enfrentaram obstaculos no tratamento relacionados a rotina institucional
padronizada. Esta funciona ha anos da mesma forma, com as mesmas regras como
as restricbes de visitas, isolamento, alimentacdo destinada pela instituicdo a este
grupo. Padronizacdo de horarios de higiene, de troca de curativos, de controle
hidroeletrolitico, enfim, situagbes que interferem amplamente na rotina dessas
pessoas e que podem afetar, igualmente, a visdo sobre a QV destas neste percurso.

Todavia, a insuficiéncia de estudos, tanto nacionais quanto internacionais
acerca dessa tematica, principalmente relacionada as estratégias de enfrentamento
dessa populacédo especifica além do numero reduzido de participantes, tornou-se
uma condicdo limitante dessa pesquisa, pois dificultou a ampla comparacdo com
diferentes resultados da literatura. Contudo, a pesquisa podera direcionar novos

estudos sobre as estratégias de enfrentamento para melhoria na QV de pacientes

1 Consubstancia essa demanda o fato de os pacientes submetidos ao TCTH formarem um grupo
especial exposto a vulnerabilidade, em virtude da agao de varaveis genético-bioldgicas, psicolégicas
e socioculturais que permeiam as mudancas fisiolégicas e comportamentais tipicas deste grupo de
pessoas (BICALHO MATIAS et al., 2012).
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que necessitam passar pela terapéutica de TCTH, indicando outras formas de

estratégias auxiliares.
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0 Transplante de Células-
Tronco Hematopoiéticas

Ei psiu, vocé! Simvocé mesmo que
conhece na medula, ou melhor, na pele
as mudancas sentimentos e emocies
envolvidas naqueles que passaram por
umtransplante de medula dssea

Temos um convite especiall Que fal ser
um doador de esperanca para 0s que
estdo na mesma sifuacéo que esteve?

0 programa “medula solidéria™ quer ser
a ponte para levar no seu depoimento,
um pouquinho da sua historia para
aqueles que estdo prestes a trilhar a
mesma caminhada de que vocé fez.

Acreditamos que o seu depaimento e
slias mensagens podem fransmifir forca,
motivacdo e fazer a diferencaajudandoa
melhorar & satide emocional destes que
estio prestes a realizar o Transplante de
Células-Tronco Hematopoiéficas.

E entéo, topas? Vamos ser uma
“medula solidria"?

FONTE: A autora (2017).

Saiha
Como;

1° Passo

Pense bem sobre 0 assunto, se vocé
realmente quercompartilnar sua vivéncia
& passar forca para aquela pessoa que
esta prestes a intemar para realizar o
procedimento.

2° Passo

Pensou? Quer participar? Entdo vamos
fazer um breve cadastro se candidatando
a ser uma Medula Solidaria.

3* Passo

Enfre em contato para marcarmos um dia
(e sua preferéncia em horario comercial,
para gravamos um video depoimento
motivacional, com sua livre autorizacio
aravés de um fermo  livie de
consentimento para a gravacio.
Sequiremos  um  rotelro que  serd
apresentado  previamente para seu
concorde. Feito isso este material serd
apresentado aos pacientes e familiares
atualmente intemados no MO 15°
andar.  Obs.: ndo existe nenhum
custo, este é um projeto publico.

hittps://pixabay.com/pt/ photos) Pg=m?%C3%A30s&image ty
pe=Emin_width=Rmin_height=Reat=feelings
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APENDICE 2 - ROTEIRO APRESENTADO PARA O DESENVOLVIMENTO DOS
VIDEOS SOBRE AS VIVENCIAS DE PACIENTES POS-TRANSPLANTE DE
CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

Diga seu primeiro nome, idade e a doenga que vocé tratou com o transplante.

A quanto tempo vocé ja fez o transplante?

Como vocé descobriu que estava doente? O que sentiu?

Fale como foi a fase de preparo, infusdo e pds transplante para vocé, o que

sentiu? seus receios e motivacoes em cada fase.

5. Quando recebeu a noticia de que receberia a alta hospitalar como foi para vocé?

6. Hoje depois de tudo o que passou, como vocé se sente?

7. Que mensagem vocé deixaria para quem esta prestes a passar pelo transplante?
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APENDICE 3 - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS - DSC- VERSAO 1.0

Perfil sociodemografico

Iniciais:

Idade:

Género (1) M (2) F

Cidade de onde procede:
(1) Capital

(2) Regiao Metropolitana
(3) Interior do Estado
(

4) Outro Estado. Qual?

Naturalidade:

(1) Capital

(2) Regiao Metropolitana
(3) Interior do Estado

(4) Outro Estado. Qual?

Zona de residéncia
(1) Urbana
(2) Rural

Filhos
(1) Possui filhos. N°

(2) Nao possui filhos

Estado civil
(1) Casado

(2) Solteiro

(3) Viavo

(4) Uniao estavel
(

5) Separado

Escolaridade

(1) Analfabeto funcional

(2) 4 a 7 anos de estudo

(3) 8 a 10 anos de estudo

(4) 11 e mais anos de estudo

Leia-se

Analfabeto

Ensino Fundamental
Ensino Médio

Ensino Superior

Profissao/ocupacgao atual
1) Empregado

2) Auténomo

3) Desempregado

4) Estudante

5) Do lar

6) Aposentado

~ o~ o~ o~ o~ o~

Profissdo/ocupacao:

Renda familiar atual

(1) Sem renda

(2) Até 1 salario minimo

(3) De 1 a 3 salarios min.
(4) De 4 a 10 salarios min.
(5) De 10 a 20 salarios min.

(6) Acima de 20 salarios min.

Recebe alguma ajuda
custo do governo?

(1) Sim

Qual:

(2) Nao

de

Carteira Assinada
(1) Sim
(2) Nao

Recebe algum beneficio do
INSS
(1) Nao
(2) Sim
(1) Doenga
(2) Aposentadoria
(3) Outro

Crenga Religiosa
(1) Sim
(2) Nao
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Perfil clinico

Diagnéstico inicial antes do
transplante

Quantos anos pos-transplante?

Tratamentos a que foi
submetido antes do TCTH

(1) Quimioterapia

(2) Radioterapia

(3) Outro

Fontes de células
(1) Medula 6ssea
(2) Célula-tronco periférica

(3) Cordao umbilical

Karnofisky:

Quantos transplantes?
(1) Um
(2) Mais de um

Tipo de transplante a que foi
submetido:
(1) Autdélogo
(2) Alogénico
(2.1) aparentado
(2.2) ndo aparentado

(3) Singénico

Faz algum tratamento para
depressao?

(1) Sim

(2) Nao




APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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Pesquisa “Ferramentas de comunicagho para a melhoria da qualidade de
vida de pacientes hospitalizados submetidos ao Transplante de Células-
Tronco Hematopokticas”

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Para o paciente motivador

Nés, Dra. Luciana Puchalski Kalinke professora do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal do Parand; Psic. Dr*Maribel Pelasz
Déro; Psictloga da Unidede de Transplante de Medula Ossea, Oncologia,
Hematologia (UTOH),Mestranda Enf® Ana Paula Szerepanik; Mestranda Enf*
Celina Angélica Maltos Machado pesquisadoras da Universidade Federal do
Parand. estamos convidando vood, a participar de um estudo intitulado
‘Ferramentas de comunicagho para @ melhoria da qualidade de vida de
pacientes hospitalizados submetidos aoc Transplante de Células-Tronco
Hematopoiticas”. Que lem como objetive avaliar a qualidade de vida e
ansiedade de pacientes Hospitalizados submetidos ao Transplante de
Caélulas-Tronco Hematopoléticas e saber se as ferramentas de comunicaclo
construidas com S8y Ip;'..'.l"l:l auxilam os pacientes hospitalizados na
diminuiclo da ansiedade & por seguinte melhoria na qualidade de vida na
hospitalizacso.

Caso vocd acefle fazer parie desta pesquisa como paciente motivadorserd
necessirio participar de alguns ancontros, o8 quais serdo flmados e dudio
gravado seus depoimantcs sobre sua vivéncia durante a hospitalizacho para
o transplante de oélulas-tronco hematoposéticas @ mensagens de motivacho
para seremn apreseniadas aos pacientes candidatos ao Transplante de
células-tronco hematopoisticas atuaimente e utilizadas somente para esta
pesquisa. Duranie as gravagdes, também serd apresentado a voos um roteiro
para &8 seguir sobre suas vivéncias em algumas etapas do transplante, e
também realizadas onotaches em uma ficha com seus depoimentos
biograficos para serem apresentados mos pacientes candidatos ao
transplante atuaimente hospitalizados. Estas filmagens serfo pré-agendadas
na consulta de acompanhamento do ambulatério ou por telefone de acordo
W\W
l1_r.:._1:t_:F 0% .1 L .1!_:-'1M

pin Daven e Args P WEYEH

mmithnds THOZ
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com sua disponibilidade e de preferéncia em hordrio comercial. Estima-se
que as gravacdes terbo duracho de uma ( 1) hora.

Alguns riscos relacionados ao estudo podem ser: constrangimento ac
participar das gravagdes, devido & exposiclo do participante nas flimagens e
recordagbes propostas, podendo causar algum sentimento de mal estar.
Caso 880 ocorra, vool poderd oplar por interromper ou mesmao nao continuar
a pesquisa, oferscemos hes caso queira acompanhamento psicoldgico dos
profissionais do Servigo sendo necessério somente manifestar seu desejo
e/ou sua desisténeia, sam que isso Ihe cause qualkquer dano

Os beneficios esperados com essa pesquisa sAo. proporcionar apoio
social de quem ja trilhou a mesma histdria no Mesmao local para aquelas que
estio prestes a trilhar com vanos sentimentos de cunho psicologicos e
emocionais causando |he inseguranga, ansiedade @ medos a fim de ameniza-
I4s @ encarar o que esta por vir com conflanga e esclarecimento por parte
dagueles que sentiam na pele as mesmas situagoes, desencadear reflexbes
dos profissionais da salde para a discussdo e planejamento de novas
maneiras do cudado ao paciente com proposta terapéutica para ©
Transplante de Células-Tronco Hemalopoidticas, com aprimoramento da
assisténcia humanizada voltada ao paciente nfio sé como fonte de doenca
fisica, mas também psicoldgicas como medos, receios e inseguranga do que
esta por vir, No entanto, nem sempre vocé serd diretamente beneficiado com
o resultado da pesquisa, mas poderd contribuir para os que iro adentrar
neste tratamento 08 motivando, dando apoio, e para o avango clentifico,

Os pesquisadores Prof. Dra. Luciana Puchalski Kalinke, telefone (41) BBB37-
2079, Psictioga Dr*Maribel Pelaez Déro - fone: (41) BB8E1-0044 Mestranda
Enf* Ana Paula Szczepanik - fone: (41) 89638-8875, Mestranda Enf*Celina
Angélica Matios Machado - fone: (41) G9801-5086, responsdveis por este
estudo poderfio ser contalados de segunda a sexta, das Bh as 17h na Rua
Ganeral Carneiro, 181 — 15° andar - Alto da Gloria - 80080800 - Curitiba -
PR - Fone 41) 33801082 ou pelos e-mails.
lucianakalinke@yahoo com br maripdarni@uol com.br,

MASA JONE MGEELIN
Nentan ok Gaa i Cory et Pesgai
i B o 0 g ot SO
Iaminla T
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m; celina machado@hotmall com para esclarecer eventuais duvidas que
voch possa ter e fomecer-lhe as informagbes que queira, antes, duranie ou
depois de encermado o estudo.

Se vooh fiver dividas sobre seus direitos como parficipante de pesquisa,
vochk pode contatar Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos -
CEPMC/AUPFR pelo Telefone 3360-1041. O CEP trata-se de um grupo de
individuos com conhecimento cientificos e néo cientificos que realizam a
revis@io &tica iniclal @ continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro
e proteger seus diredtos.

A sua participaco neste estudo & voluntdria e se vocé nNao quiser mais
fazer parte da pesquisa poderd desistir a qualquer momento e solicitar que
lhe devolvam o termo de consentimento livre & esclarecido assinado. A sua
recusa nio implicara em nenhum dano.

As informactes relacionadas ao estudo poderfio ser conhecidas por
pessoas aulorizadas como médicos, psictlogos e equipe de enfermagem. No
entanto, se qualguer infarmaco for divulgada em relaténo ou publicacho, Isto
serd feito sob forma codificada, para que a sua identidade seja preservada e
sefa mantida a confidencialidade.

As fimagens e gravagbes serSo apresentadas aos pacientes
hospitalizados no momento do estudo, respeitando-se completamente o sua
imagem e identidade Tao logo encerrada a pesquisa o conteddo sera

amguivado por pelo menos 3 anos e apos destruldos.

As despesas necessdrias para a realizacho da pesquisa ndo séo de sua
responsabilidade e pela sua participagho no estudo vocd nio recebera
qualquer valor em dinheiro.

Quando os resultados forem publicados, nlo aparecera seu nome, @ sim

um codigo.
AR —
MARTY IS BEOTELI
Uiz g Gor o firm me Pascaim
ot Bl v i MG
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Eu, i essa ftermo de
consentimento @ comproend! a naturera e objetvo do estudo do qual
concondel e partiopar A epbcachko gue recels menciona 08 fSO0s &
beneficios. Eu entendi gue sou Wwie para interomper minha partcipacic a
qualguer momanto sem ustificas Maha J8CEA0 & M gue esta decsdo alele
minhas condigies de rabaiho ou TBQA SUEgUST preyuizD para mim

Eu concirda voluntanaments &m parcpar deste eshudo

(Nome e Assinatura do parbcipants da pesgunss |

Curitiba, __de 201

(Sarmente pars o eaooisdvel 00 prose!
Deciarc que obtive de forma apropriada & voluntdna o Consantimento Livie &
Esclarecido deste parciparte ou representanie legal para 2 particpacko

nasts astudo.
[Assinabura 0o responsavel oo propetn)
Cuntiba.  da 201 __
oo e e
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APENDICE 5 - DVD COM OS 5 RELATOS DAS VIVENCIAS

Video: upru:nniundu relatos de pu:llnhs submnﬂdn: |
ao fransplante de células-tronco hematopoiéticas,
narrando suas vivéncias, como estratégias de
enfrentamento da doenga (5 relatos)




ANEXO 1 — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM

PESQUISA

L)
UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE '%‘ Inwlw ofma
CEPHC/UEPR FEDERAL DO PARANA -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Ferramentas de comunicagao para a melhoria da qualidade de vida de pacientes
hospitalizados submetidos ao Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas.

Pesquisador: Luciana Puchalski Kalinke

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: £4803017.0.0000.0096

Instituigio Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.062.046

Apresentagdo do Projeto:

Projete de pesquisa intitulado “Ferramentas de comunicagde para a melhoria da qualidade de vida de
pacientes hospitalizados submetidos ao Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas®, de autoria da
Profa. Dra. Enfa. Luciana Puchalgki Kalinke {Pesquisadora Responsavel), Psicologa Dra. Maribel Pelagz
Déro (Co-Orientadora) Enfa. Ana Paula Szczepanik (colaboradora) & Enfa. Celina Angélica Mattos Machado

(colaboradora). Estude Prospectivo, Longitudinal e Comparative.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario;

Avaliar a qualidade de vida e ansiedade de pacientes internados submetidos ao Transplante de Células-
Tronco Hematopoiéticas (TCTH).

Objetivos Secundarios:

- Efetivar um cadastro de pacientes sobreviventes (motivadores) que realizaram o TCTH entre 1 a 10 anos
para elaboragao das ferramentas motivacionais.

- Propor uma intervengio com o use de ferramentas de comunicagdo motivacionais (ficha de depoimento

hingrafico, video depoimento e video mensagem) sobre as etapas vivenciadas durante o TCTH.
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- Caracterizar os dados socios demograficos e clinicos dos pacientes submetidos ao TCTH.
- Comparar a gualidade de vida e ansiedade dos pacientes que participaram da intervengio proposta com a
dos que ndo participaram.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos para pacientes parficipantes da pesquisa: A intervencdo denominada: “Ferramentas de comunicagfo
para a melhoria da qualidade de vida de pacientes hospitalizados submetidos ao Transplante de Células-
Tronco Hematopoigticas® podera apresentar riscos que sdo inerentes aos projetos dessas naturezas que
podem ser descritos pelo constrangimente do participante mediante as perguntas apresentadas nos
questionarios, bem como, o desconforte ou até mesmo sentimento de tristeza por auto identificagdo com
outros pacientes e seus relatos. Independentemente se o paciente for pos ou pré-transplante, caso isto
ocora o paciente podera ser encaminhade para acompanhamento com a equipe de psicologia do Servigo
de Transplante de Medula Ossea para dar apoio a este em relagio 4 pesquisa.

Riscos para pacientes motivadores: constrangimento ao participar das gravagdes, devido & exposigio do
participante nas filmagens e recordagdes propostas, podendo causar algum sentimento de mal estar. Caso
izs0 ocorra, o participante podera interromper ou mesmo ndo continuar a pesquisa, sendo oferecido
acompanhamento psicoldgico dos profissionais do Servigo.

Beneficios: Os beneficios previstos para os participantes da pesquisa € a possibilidade de diminuir a
ansiedade e por sua vez melhorar a qualidade de vida durants a hospitalizagio. Os resultados poderfo
beneficiar futuros pacientes com doengas onco - hematologicas que se submeterdo ao TCTH, caso seja
verificada a melhoria da QV; as despesas necessdrias para a realizage da mesma ndo sdo da
responsabilidade dos participantes, e estes ndo receberio gualguer valor em dinheiro, pois se trata de uma
colaboragde voluntaria & espontanea que ird contribuir para o avango cientifico.

Comentarios & Consideragoes sobre a Pesquisa:
Estudo Prospectivo, Longitudinal & Comparativo.

Sera composta por 50 pacientes adultos (25 no grupe controle & 25 no grupo intervengdo), com idade
superior a 18 anos, de ambos os sexos, com proposta terapéutica para o TCTH durante a hospitalizagdo no
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (HC/UFPR) convidados a participar do estudo, com
0 aceite expresso mediante a assinatura do Termo de Conzentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Este

nimero resultou da média de internamentos durante os dois
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Gitimos anos compreendidos entre Janeiro de 2015 e Janeiro de 2017.

Para atingir os objetivos propostos a metodologia deste estudo sera desenvolvida em trés etapas:

12 Etapa: Convite aos pacientes sobreviventes (motivadores) que ja realizaram o transplante de células-
tronco hematopoiéticas de 1 a 10 anos pos- transplante. Para efetivar um cadastro destes para a construgao
das ferramentas de comunicagao motivacional sendo ficha de relatos e/ou videos depoimentos de acordo
com qual maneira o candidato a ser solidario/ motivador desejar participar; estes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para uso de imagens e relatos; os temas abordados serdo referentes as
suas vivéncias durante a hospitalizagdo nos seguintes momentos: (a noticia da chegada a hora para receber
o TCTH, o dia da infusdo das células-tronco hematopoiéticas (CTH) DO e a preparacgdo para a alta
hospitalar) e uma mensagem de apoio. Estima se para o estudo vigente um nimero aproximado de cinco
perfis motivadores de 10 abordados; sendo: um homem jovem, um homem de meia idade, uma mulher
jovem, uma mulher de meia idade e/ou um homem e mulher de idade avangada.

2° Etapa: serdo convidados para participar os pacientes hospitalizados candidatos a realizaro TCTHe a
estes sera apresentada a proposta de intervenc¢do depois de aceite a participacdo sera esclarecida sobre as
etapas da pesquisa, entregue o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para formalizar a
concordancia. Sera realizado o levantamento dos dados socios demograficos e clinicos através de um
questionario semiaberto, seguido dos questionarios FACT- BMT (Functional Assessment Cancer Therapy -
Bone Marrow Transplantation) para avaliagdo da qualidade de vida e a Avaliagdo do Estado Geral da
Ansiedade através da Escala GAD-7 (Generalized Anxiety Disorder) ambos para avaliagdo basal nos
periodos correspondente ao pré- transplante com margem para dois dias antes e dois dias apds o
internamento. Em seguida os Questionarios FACT-BMT e GAD-7 serdo aplicados aos pacientes nos
momentos DO dia em que esta previsto a infusdo da medula com margem para um dia antes e pré-alta
também com margem para dois dias antes para avaliagdo da ansiedade atual.

Todos os questionarios propostos sequirdo a mesma ordem tanto para o grupo controle que nao recebera
esta intervencdo, quanto para o grupo que recebera a intervengao proposta.

3% Etapa: Randomizagdo dos participantes em dois grupos: Grupo controle (GC) sem interven¢do, Grupo
interven;éo (Gl) pacientes que receberam a interven¢do através das Ferramentas de comunicagdo
motivacionais. Os participantes serdo alocados de maneira aleatoria nos grupos intervencdo e a
randomizagdo sera pareada 1:1 e realizada através da fungdo "aleatorio entre™ do programa Microsoft Office
Excel®.

Os participantes apos a randomizagdo serdo alocados em dois grupos, Grupo Intervengao (Gl)
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participara assistindo e/ou lendo as fichas motivacionais, seguido do preenchimento dos questionarios socio
demografico e clinico (DSC) questionario FACT_BMT e GAD-7. A intervengdo ocorrera durante o periodo de
hospitalizagdo em trés momentos: Momento 1 - o dia do internamento pré transplante onde sera
apresentado a proposta da intervencdo. Neste dia a pesquisadora apresentara as fichas de depoimento
biograficos onde o proprio paciente escolhera o perfil que mais o agrade para lhe acompanhar; em sequida
serdo aplicados os questionarios FACT- BMT versdo 4.0 para mensuragdo da qualidade de vida e o GAD-7
escala geral de ansiedade, para avaliagdo da qualidade de vida e ansiedade basal.

Momento 2 - sera apresentado ao paciente o video depoimentos e mensagens do paciente sobrevivente
{motivador) fazendo o relato sobre como foi para ele descobrir que precisava passar por um transplante,
como foi para ele a primeira semana de preparagdo para receber a medula; e o dia zero dia da infusdo da
medula (D0) em sequida serdo aplicados os questionarios para mensura¢do da qualidade de vida e
ansiedade atual.

Momento 3 - pré alta; sera apresentado ao paciente que recebera a intervengdo a continuidade do video
depoimento e mensagem do paciente sobrevivente (motivador) falando como foi este dia para ele, quais
anseios e preocupagdes e 0 que ele esperava apos a alta finalizando com uma mensagem de motivagdo e
apoio para aquele paciente que esta prestes a sair da hospitalizacdo; em seguida sera aplicado aos
pacientes hospitalizados os questionarios FACT-BMT versdo 4.0 para mensuragdo da qualidade de vidae a
escala de ansiedade geral GAD-7 .

O grupo para controle (GC) seguira todo o periodo de internagdo como ocorre hoje sem a proposta pelo
estudo vigente estes serdo convidados a participar da pesquisa para aplicagéo dos questionarios para
caracterizagdo socia demografica e clinica, para mensuragdo da qualidade de vida questionarios FACT-BMT
versdo 4.0 e avaliagcdo geral da ansiedade pela escala GAD-7. Estes responderdo os questionarios
propostos também nos trés principais momentos da hospitalizagdo: Pré-transplante, DO (dia zero) o dia da
infusdo das células tronco hematopoiéticas e pré-alta.

As informagdes obtidas dos questionarios serdo digitadas em planilhas no programa Microsoft Excel® 2010,
apos serdo processados utilizando-se procedimentos de andlise estatistica descritiva com os resultados
expressos em andlise e frequéncia simples e absoluta (%), e posteriormente analisadas com auxilio do
profissional estatistico.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:
Adequados.

CURITIBA, 13 de Maio de 2017

Assinado por:
maria cristina sartor
(Coordenador)
Enderego: Rua Gal. Cameiro, 181
Bairre: Ao da Glora CEP: 50.080-000
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)23380-1041 Fan:  (41)3250-1041 E-mail: cepi@hc.ufprbr

Pagna T de 07
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