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A QV (QV) é um importante instrumento a ser considerado no seguimento
tardio nos pacientes tratados com transplante independentemente do enxerto ser medula
6ssea (MO) ou células progenitoras periféricas (CPP). De 1995 a 1999, 60 pacientes
randomizados foram envolvidos em um estudo comparando o tipo de enxerto MO contra
CPP. Vinte e nove (48%) dos pacientes estavam vivos. Destes, 26/29 (89.6%) concordaram
em participar da analise de QV, 13 pacientes em cada grupo. Foram aplicados quatro
questiondrios a fim de averiguar a QV dos sobreviventes a este procedimento.
Considerando os dados socioclinicos e demograficos, as principais diferengas estatisticas
observadas foram: a gravidade da DECH cronico extensa no grupo CPP (P=0.03) e o tempo
maior do tratamento imunossupressivo da DECHc também no grupo CPP (P=0.02).
A analise do WHOQOL-100 demonstrou resultados estatisticamente significativos na
faceta ‘dor e desconforto’ (P=0.03); no ‘nivel de independéncia’ (P=0.04); e nas facetas
‘mobilidade’ (P=0.02) e ‘atividades diarias’ (P=0.03). Nao foi encontrada nenhuma
diferenca na escala de ansiedade e depressdo (HAD scale). Baseado no questionario de
recuperagio a longo prazo, a ‘alteragio da rotina didria’ foi maior em pacientes ainda em
tratamento de imunossupressio (P=0.04) quanto aqueles com menor tempo apos o
transplante (P=0.0005); ‘alteracdes no humor’ relacionado ao tempo mais proximo do
transplante (P=0.02), e ‘piora da QV’ em pacientes que apresentavam DECHc extenso
(P=0.02). Embora a amostra tenha sido pequena, os achados obtidos do estudo
randomizado demostraram que a QV parece ser afetada negativamente pelo uso do enxerto
CPP e esta modalidade de enxerto pode conduzir a comprometimentos em areas
importantes da vida do paciente. Estas observagdes sdo provavelmente devido a freqiiéncia
e 4 gravidade da DECHc e conseqiientemente, devido a dura¢@o mais longa do tratamento

imunossupressivo nos pacientes que receberam o enxerto CPP.

Resumo
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1. INTRODUCAO



O transplante de medula 6ssea (TMO) ¢ uma modalidade terapéutica complexa,
dispendiosa, e que se aplica ao tratamento de varias doengas malignas, sejam hematologicas
ou nao, insuficiéncias medulares adquiridas ou hereditéarias, sindromes da imunodeficiéncia

ou outros disturbios congénitos da hematopoiese (AZEVEDO,SOUZA, AZEVEDOQO, 1995).

O sucesso do procedimento esta condicionado a maxima eliminagédo do tecido
neoplasico e/ou da medula dssea original, a uma terapéutica imunossupressora adequada
que permita a ‘pega‘ do enxerto e, finalmente, a profilaxia e tratamento das muitas

complica¢Bes que geralmente se seguem ao transplante de medula 6ssea.

1.1. HISTORICO DOS TRANSPLANTES

A primeira tentativa de realizacdo do TMO ocorreu em 1939 com o intuito de
tratar um paciente com anemia aplésica induzida por sais de ouro, utilizando, como doador
de medula 6ssea, um individuo ABO compativel (SANTOS, 1983). Este transplante ndo foi
bem sucedido e, apds varias tentativas fracassadas, alguns pesquisadores deixaram de
investir nesta area. Entretanto, so a partir dos eventos de Alamogordo, Novo México, e das
observagdes das vitimas da bomba atdmica de Hiroshima e Nagasaki, em 1945, ¢ que foram

iniciadas as investigagdes sistematicas no campo do TMO (SANTOS, 1983).

No final dos anos 60. por intermédio de experimentos com roedores em
laboratdrio, observou-se que estes animais quando irradiados com doses de irradia¢do gama
toxica para a MO sobreviveriam, se 0 bago, um orgédo hematopoiético, fosse protegido, ou
se células provenientes do bagco ou da medula fossem infundidas apés a irradiagdo
(JACOBSON et al 1951). Ao mesmo tempo, o desenvolvimento da tipagem dos antigenos
de histocompatibilidade (HLA), e a partir do conhecimento dos antigenos caninos,
SegundoTHOMAS et al. (1975), possibilitou uma compreensdo mais apurada do processo
imunologico dos transplantes. Além disso, surgiram conhecimentos mais avangados sobre a
proliferacdo das células—tronco hematopoiéticas, aparecimento de novos antibioticos para o
tratamento das infec¢cGes em pacientes imunossuprimidos, possibilidade de alimentagdo
parenteral prolongada e melhoria do suporte hemoterapico (CARVALHO & SOUZA,
2000).

Introducdo
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No inicio dos anos 70, este tipo de transplante deixa de se limitar as tentativas
empiricas de tratamento para entrar em uma fase de grande desenvolvimento. Dessa forma,
nos anos seguintes, este procedimento terapéutico apresenta-se como uma primeira opgéo
no tratamento em muitos pacientes. No entanto, outros problemas apareceram, causando

significante morbidade e mortalidade, como infecgdes fiingicas e virais (BORTIN, 1970).

Nos tltimos 15 anos, milhares de TMOs foram realizados e a maior experiéncia
se concentra nas leucemias linfoéide aguda (LLA), mieléide aguda (LMA), mieldide cronica

(LMC) e na anemia aplasica severa (AAS).

Na evolu¢do do procedimento, uma nova modalidade de transplante vem
ganhando espaco. Ainda de forma experimental, o uso de condicionamento com dose no-
mieloablativa e a imunomodula¢do pos-transplante podem tornar os TMOs mais seguros e
com melhores resultados (CARVALHO et al, 2000)

1.2. CLASSIFICACAO

Ha diferentes tipos de TMOs e, em todos eles, ocorre a destruicdo da MO do
paciente pela alta dose de quimioterapia e/ou irradiagio corporal total, e infusdo de um
tecido hematopoiético de doador ou previamente coletado do préprio paciente por técnicas

de mobilizag3o.

Segundo AZEVEDO et al.(1995), o TMO é€ classificado da seguinte maneira:

1.2.1. Quanto ao doador

1.2.1.1. Alogénico — quando a MO do paciente é substituida pela MO de um
doador imunologicamente compativel. Geralmente o doador é um irmio com antigeno
leucocitario humano idéntico (HLA- idéntico), porém, também pode ser uma pessoa

aparentada, ou ndo, desde que imunologicamente compativel.

1.2.1.2. Autélogo — Quando ndo ha utilizagdo de um doador, pois utiliza-se

como enxerto a MO ou célula progenitora periférica (CPP) do proprio paciente.

Introducdo
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1.2.1.3. Singénico — ocorre quando a medula ¢ fornecida por um gémeo

idéntico.

1.2.2. Quanto ao grau de parentesco:

1.2.2.1. Aparentados- ocorre quando o transplante € realizado entre parentes

de primeiro grau.

1.2.2.2. Ndo aparentados- neste tipo de transplante ndo hé vinculo familiar
entre o receptor € o doador. Devido ao aumento de pessoas cadastradas em ‘registros’
internacionais dispostos a doar medula, este tipo de transplante tende a ser cada vez mais

freqiiente.

1.2.3. Quanto 2 fonte de célula progenitora hematopoiética:

1.2.3.1. Aspiracio de MO- consiste na retirada da MO da crista iliaca
posterior, por meio de miltiplas pungdes com agulhas especiais para este procedimento, em

um total de 10 a 15 ml de MO por quilograma de peso do paciente.

1.2.3.2. Leucaferese- o procedimento caracteriza-se pela retirada, com

magquinas de aférese, das CPPs, coletadas ap6s o estimulo com fator de crescimento.

1.2.3.3. Células do cordio umbilical- ¢ uma técnica alternativa aos
transplantes tradicionais, em que ha teoricamente maior oportunidade de se encontrar um

doador. Neste tipo, eventualmente, pode-se realizar TMO ndo completamente compativel.

1.3. INDICACAO PARA TRANSPLANTES:

Geralmente, a indica¢dio para realizagdo de TMO depende do tipo de doenca de
base, idade do paciente, condigdes clinicas do doador disponivel e receptor ¢ da fase da
doenca em que um individuo se encontra. A elevada morbidade do procedimento limita a
utilizacio do TMO em pessoas idosas ou com grave comprometimento do estado geral.
O paciente ideal devera ter de 2 a 55 anos, estar em boa forma fisica e ndo apresentar outras

doengas que possam comprometer o procedimento (CARVALHO & SOUZA,2000).
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Abaixo, temos o elenco das doengas em que 0 TMO pode ser utilizado.

1.3.1. Indicacdes para o transplante de Medula Ossea
1.3.1.1. Doencas onco-hematoldgicas:
1) Leucemias agudas
2) Leucemia mieléide cronica
3) Sindromes mielodisplasicas
4) Linfomas ndo Hodgkin
5) Mieloma multiplo
6) Mielosclerose aguda maligna

7) Doenga de Hodgkin

1.3.1.2. Doencas hematolégicas nao malignas:

8) Anemia apldsica severa

9) Anemia de Falconi

10) Hemoglobinopatias

11) Aplasia congénita da série vermelha (Blackfan Diamond)
12) Hemoglobinuria paroxistica noturna

13) Imunodeficiéncia severa combinada

14) Sindrome de Wiskott-Aldrich
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1.3.2.

1.3.1.3. Doencas Oncolégicas nio hematologicas:
15) Tumor de testiculo

16) Tumor de mama

17) Tumor de ovario

18) Tumor pulmonar de pequenas células

19) Neuroblastoma

20) Tumor de sistema nervoso central

21) Outros tumores

Falhas que indicam a necessidade de um TMO:
1.3.2.1. Falhas congénitas na hematopoiese:

22) Eritrécitos

23) Granulécitos

24) Linfocitos T e B

25) Células mieldides

1.3.2.2. Falhas adquiridas

26) Eritrocitos, plaquetas e granulocitos - anemia aplasica

27) Linfécitos T - leucemia T

28) Linfécitos B primitivos - leucemia aguda linfoblastica

29) Plasmocitos - mieloma multiplo

30) Individuos acidentalmente expostos a intensa radia¢@o ionizante

Introducdo

35



1.4. PROCEDIMENTO DO TMO

Algumas etapas sdo caracteristicas deste procedimento. Neste estudo serdo

utilizados os trés momentos mais caracteristicos do mesmo, a saber:

1.4.1. Pré-TMO

O candidato a TMO submete-se a uma série de exames pertinentes com o
objetivo de averiguar suas condigdes clinicas. Neste periodo lhe é esclarecido, pela equipe
meédica, sobre as etapas do procedimento, os riscos € as possibilidades de cura, os efeitos
adversos precoces, possibilidade de recaida e aparecimentos de outras neoplasias

decorrentes da alta dose quimioterapica.

Hoje, o Servico de TMO do HC-Unicamp conta com uma avaliagdo
psiquidtrica neste periodo, com o objetivo de detectar as reais condigdes psiquicas em que
se encontra o paciente e realizar intervengdes, quando necessdrias, para minimizar os

possiveis transtornos.

A opgdo da realizagdo de um procedimento que pode expor a riscos até mesmo
fatais em nome da provavel cura definitiva, leva os pacientes a um estado de ambivaléncia,
principalmente, aqueles que se encontram sem manifestagdes clinicas, como os portadores
de leucemia mieldide cronica na fase crénica ou estavel (SEBBAN, BROWMAN, GAFNI,
1995).

1.4.2. Internacio

Neste periodo, o paciente é internado, devendo permanecer por um periodo
mediano de 30 dias, em um ambiente bastante restrito. Este periodo pode-se alongar devido
a problemas de ‘enxerto’ com complicagdes tdxicas do procedimento. Inicia-se uma série
de procedimentos, comecando-se pela implantagdo cirirgica do cateter venoso central, de
longa permanéncia, e que facilitard o acesso continuo ao sistema circulatorio do paciente,
eliminando, assim, a necessidade de pun¢des freqiientes. A seguir, um tratamento

mieloblativo e imunossupressor, denominado ‘condicionamento’, € iniciado.
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Tal procedimento pode utilizar alta dose de quimioterapia, geralmente com
agentes alquilantes, etoposidio, citarabina, dentre outros, isolados ou em combinacdes;
radioterapia corporal ou nodal total ou esquemas combinados de quimioterapia e

radioterapia (AZEVEDO et al. 1995).

O condicionamento tem trés objetivos basicos: a) estabelecer um grau de
imunossupressdo suficiente para evitar a destruicio do enxerto por células
imunocompetentes residuais do receptor; b) destruir o nimero maximo de células malignas

viaveis e; ¢) em alguns pacientes, criar espago para que a nova medula possa proliferar.

E comum observar, nesta fase inicial, transtornos de ajustamentos causados
pela auséncia da familia, pela necessidade de ficar restrito ao ambiente do quarto e aos
procedimentos pertinentes ao TMO (DURAES,1995)-

Clinicamente, o paciente apresenta efeitos adversos relacionados ao uso de alta
dose quimioterdpica, como nauseas, vOomitos e diarréias. Apos o condicionamento, o

paciente ‘descansa’ por um dia e, no proximo, recebe o enxerto.

Durante as duas a quatro semanas seguintes, o receptor dependerd de terapia
antimicrobiana profilatica e/ou terapéutica, suporte transfusional e nutricional, secundario a
imunossupressdo, & insuficiéncia medular e ao estado catabdlico causado pelo regime de

condicionamento (AZEVEDO et al., 1995).

Na primeira semana, apés a infusdo, o paciente habitualmente apresenta-se
bem, apesar da queda continua dos componentes do sangue (MOLASSIOTIS, 1995).
Com a ‘aplasia’ da medula, por volta do 10° dia ap6s a infus@o, os pacientes devem receber

suporte hemoterapico.

Neste periodo, os pacientes apresentam efeitos colaterais precoces associados a
alta dose mieloblativa de quimioterapia ou radiacdo, podendo apresentar sinais € sintomas
do trato digestivo (vOmitos, diarréia, mucosite), da pele (dermatites esfoliativas,
hipocromia, alopecia), das vias respiratorias (pneumonites), das urindrias (cistite
hemorragica), do figado (doenga veno-oclusiva, hepatite téxica) e do sistema nervoso

central (crises convulsivas) (PETERSEN F ef al., 1994).
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A queda dos cabelos (transtorno da imagem corporal), mais a dor proveniente
da mucosite leva os pacientes normalmente a um estado depressivo reacional, sendo este

minimizado com a pega do enxerto (DURAES, 1995).

Com enxertamento da MO, a alta do paciente depende, entdo, de algumas
condi¢des minimas para o prosseguimento ambulatorial do tratamento como: auséncia de
febre ou infecgdes ativas, capacidade de ingerir alimentos e medicamentos adequadamente,
auséncia ou controle da DECH (doenga do enxerto contra hospedeiro), boa compreensio

acerca das possiveis complicacgdes.

O enxertamento da MO pode levar a DECH — esta ¢ uma sindrome que ocorre
usualmente depois do TMO alogénico, caracterizado por sinais e sintomas associados

principalmente a pele, ao trato digestivo e ao figado.

A forma aguda ocorre paralelamente a pega do enxerto, tendo graus de
comprometimento e levando muitas vezes & morte. (AZEVEDO et al., 1995). O tratamento
baseia-se na adi¢do seqiiencial de agentes imunossupressores potentes tais como a

ciclosporina, os corticoides, a globulina antilinfocitica e os anticorpos monoclonais.

A forma cronica da DECH ocorre tardiamente, ap6s o 100° dia do TMO e
apresenta caracteristicas semelhantes a outras doengas imunoldgicas, como por exemplo, a
esclerose sistémica progressiva. Acomete glandulas salivares e lacrimais, podendo surgir
também quadros esclerodermiformes, acompanhados de discromia vitiligoide e contraturas.
O acometimento hepato-biliar lembra, clinica e histologicamente, a cirrose biliar primaria,
produzindo ictericia, prurido, hipergamaglobulinemia e elevagio de fosfatase alcalina
sérica (AZEVEDO et al., 1995).

Quando ha sinais evidentes do enxertamento da medula e nfio h4 sinais de

complicagdes relevantes, o paciente pode receber alta hospitalar.

1.4.3. POS-TMO

Apos a alta hospitalar, o paciente retorna para o acompanhamento ambulatorial,
fazendo consultas regulares, inicialmente, trés vezes por semana, e que irdo diminuindo

quanto a freqiiéncia, gradativamente de acordo com seu estado clinico.
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Os pacientes recebem cuidados de enfermagem e medicagdo parenteral quando
necessario (ganciclovir, imunoglobulinas, anfotericina B), e/ou transfusdes. Sdo também
realizados, rotineiramente, exames laboratoriais, gerais e especificos. Nos primeiros trés
meses ap6s o0 TMO, € aconselhavel que o paciente permane¢a na mesma cidade em que foi

transplantado para ser assistido pela mesma equipe que o transplantou.

No primeiro ano pds-TMO o paciente sofre com o intenso monitoramento; € o
comprometimento da QV ¢é averiguado em todos os dominios: fisico, emocional, social e
espiritual (SPILKER B, 1996). A literatura p6s-TMO € vasta (SRYJALA, CHAPKO,
VITALIANO, 1993; WEINER et al., 1994; ANDRYKOWSKI, BRUEHL, BRADY 1995b;
CHIODI, SPINELLI, RAVERA, 2000) demonstrando os comprometimentos mais
freqiientes e levando, consequentemente, a uma série de reflexdes em busca de alternativas
mais adequadas que, auxiliem na recuperagéo e adequacdo dos pacientes as suas atividades

de vida didria.

1.5. QV (QV)

E crescente o niimero de trabalhos sobre QV (QV) na drea de Saude nos
tltimos dez anos (SPILKER, 1996). Tem sido proposto que os instrumentos de QV sejam
incluidos, em todos os ensaios clinicos, além dos ja tradicionais parametros de eficacia e
seguranga comumente utilizados. Estes, além de nos permitirem conhecer as repercussoes
das doencas e de seus tratamentos em varios aspectos da vida dos pacientes, podem
também auxiliar na sua abordagem, tanto no que se refere a seus aspectos clinicos como
psicossociais (SPILKER, 1996).

O conceito de QV esteve ligado a principio, na década de 60, a avaliagdo do
meio ambiente e a indicadores sociais, como nivel de renda, o grau de poluigdo, a taxa de

crimininalidade, o percentual de areas verdes, dentre outros fatos (TOSTES, 1998).

Com o desenvolvimento tecnolégico da medicina, com uma maior sofisticagdo
dos servicos devido aos avangos na terapéutica e nas técnicas diagnosticas, gerou-se uma

expressiva mudanga neste campo nas ultimas décadas. Houve muitos progressos no
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controle de grande parte das doengas, conseqiientemente, cresceram em importancia as
doengas cronicas, em decorréncia da diminui¢@io das taxas de mortalidade e do aumento da
expectativa de vida (SCHIPPER et al., 1996).

A QV foi entdo acrescentada aos ensaios clinicos, tida como a terceira
dimensdo a ser avaliada, assim como a eficicia, ou seja, a modificagdo pelo efeito da droga,

€ a seguranga, que € a reagdo adversa a drogas.

Nas doengas cronicas em que ndo € possivel, dentro do horizonte clinico atual,
obter-se a cura, objetiva-se preservar e recuperar ao maximo a capacidade funcional dos
pacientes, o seu bem-estar e o seu desempenho social (SCHIPPER e al. 1996). S6 que esta
contribui¢do foi, por muitos anos, considerada como abstragdo pelos médicos do passado,
principalmente por ndo haver um rigor cientifico que mensurasse com fidelidade esta
percepeao, principalmente do doente sobre sua propria doenga (SCHIPPER et al, 1996). Na
realidade, havia uma falta geral de familiaridade com a metodologia e, conseqilientemente,

os estudos eram vistos com muita cautela (LYDICK, MARTIN,YAWN,1996).

O termo QV s6 comeca a aparecer com mais freqiiéncia na literatura a partir de
1975, segundo SPITZER & ENDICOTT(1975). Na ultima década, muitos avangos foram
feitos na drea da mensurag@o da QV, buscando, cada vez mais, transformar as avaliacoes da
QV em medidas quantitativas e que possam ser utilizadas em ensaios clinicos
(CICONELLI, 1997). Hoje, uma das defini¢des conceituais mais aceitas é a proposta por
SCHIPPER(1996), que define que ...QV representa uma tentativa de quantificar, em termos
cientificamente analisaveis, as consequéncias da doenca e de seu tratamento, na percep¢ao

do paciente e sua habilidade de viver uma vida 1til e plena.

A QV geralmente € analisada levando-se em conta varias facetas ou dimensdes;

entre as mais comuns estao:

Dominio fisico- habitualmente pesquisa os sintomas como dor, fadiga, nduseas,

efeitos colaterais de medicamentos, dentre outros;

Dominio psicologico- pesquisa mais a satisfagdo do paciente com seu estado de

saude e com a vida em geral, além de averiguar os sintomas de ansiedade e depressao;
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Dominio social- em que se avaliam os aspectos relacionados aos papéis

desempenhados pelo paciente em seu contexto e convivio familiar, profissional e social;

Dominio funcional/vocacional- em que se pesquisam a mobilidade do paciente,

suas atividades de vida diéria e seu desempenho no trabalho;

Dominio espiritual- recentemente introduzido, busca avaliar a integragdo do
paciente com as comunidades e/ou organizagoes religiosas, além de averiguar as alteragdes

ocorridas na esfera espiritual com o aparecimento da doenga;

Com o desenvolvimento dos instrumentos especificos para a averiguagdo da
QV, ¢ muito comum o enquadramento de todos estes dominios para uma melhor e maior

compreensio da QV dos pacientes envolvidos em estudos cientificos (SPILKER, 1996).

O estudo da QV ¢ realizado por meio de questiondrios/testes aplicados a
populacio a ser estudada. Conforme SPILKER, 1996, a primeira geragéo de questionarios
de QV foi desenvolvida em paises de lingua inglesa; apds o uso destas técnicas e
ferramentas foi extendido tanto para diferentes grupos ocidentais, como para partes do
mundo onde o carater distinto social e cultural de um povo ¢é totalmente diferente. Hoje,

estudos transculturais balizam os instrumentos de QV.

Segundo SPILKER 1996, os instrumentos usados para medir a QV podem ser

categorizados como se segue:

I- Instrumentos que focalizam parametros ou funges universalmente
concordantes de serem parte da QV relacionada com a saude (QVRS) para todas as

peESsoas;

II- Instrumentos que focalizam pardmetros ou fungées que muitos acreditam
serem parte da QV relacionada com a saude para todas as pessoas e sdo originalmente

usados para avaliar a QV;

[1I- Instrumentos que focalizam pardmetros ou fungdes que a maioria acredita
serem parte da QVRS para pacientes com uma doenga especifica ou com caracteristica

particular e sdo originalmente usados para avaliar a QV;
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IV- Instrumentos que focalizam pardmetros ou fun¢des que sdo as vezes, parte
da QV, mas sdo usualmente vistos como medidas clinicas, tais como, escalas de depressio,

dor e testes de fungdes cognitivas;

V- Instrumentos que focalizam problemas tangenciais para a QV, mas podem

ser usados em ocasides para avaliar um componente de QV.

E importante salientar que somente podem ser usados instrumentos e testes
validados em ensaios clinicos. FLECK, LEAL, LOUZADA (1999) mostraram que o
conceito de QV tem origem em indicadores sociais que datam de 1930, quando o enfoque
era totalmente voltado ao ‘bem-estar material’ e que culmina com Lyndon Johnson, em
1964, afirmando em seu discurso a necessidade de se entender a QV como o elemento de

avaliacdo dos objetivos da ag@o politica.

CASTELLANO(1997) relatou que atualmente a no¢do de QV transita em um
campo semdntico polissémico: de um lado, estd relacionada a modo, condi¢des e estilos de
vida; de outro, inclui as idéias de desenvolvimento sustentével e ecologia humana. E, por
fim, relaciona-se ao campo da democracia, do desenvolvimento e dos direitos humanos e
sociais. No que concerne a salide, as no¢fes unem-se em uma resultante social da
construcio coletiva dos padrdes de conforto e de tolerdncia que determinada sociedade

estabelece como pardmetros para si.

Percebe-se, hoje, que a QV tem adquirido interesse e principalmente
respeitabilidade, seja como tema de prdtica clinica, ou como assunto de pesquisa e
avaliacdo; mais ainda, QV tornou-se, pelo que se vé em publica¢des, um pardmetro de éxito
em muitas experiéncias clinicas, uma medida para licenciar novas drogas em diferentes
jurisdicoes (PITTA, 1999).

1.6. QV EM PACIENTES TRANSPLANTADOS DE MO

Esta populacio retrata os avancos tecnolégicos que tém prolongado a vida de
muitos pacientes com cancer, mas que, no entanto, tém criado significante impacto em

todas as dimensoes da QV (SPILKER, 1996).
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Pacientes que sofrem um TMO tém que enfrentar a ameaga a vida por muito
tempo, além de suportar as conseqiiéncias do tratamento agressivo realizado
(ANDRYKOWSKI, HENSLEE, FARRALL, 1989). Os pacientes, normalmente, suportam
a introdugdo de intensos cuidados durante o transplante, experienciam no primeiro ano
sintomas agudos e freqiientes controles clinicos e ainda tém de enfrentar o futuro que varia

de uma ‘normalidade virtual’, DECH cronico, recaida e morte (SPILKER, 1996).

FERREL et al., (1992) enfatizaram que a compreensdo do impacto do TMO na
QV pode auxiliar na orientagdo dos pacientes que estdo considerando tal procedimento
como uma opgdo de tratamento, e acabaram propondo um modelo de impacto do TMO na

QV do paciente, considerando quatro dominios:

Bem-estar fisico: devido ao longo periodo de recuperagdo apés o TMO, os

efeitos psicologicos podem ser considerados no dominio do bem-estar fisico. O impacto
sobre 0 bem-estar fisico é causado pelas complicagbes do TMO, pelos efeitos da
quimioterapia e da radioterapia, ou pela recidiva doenca original.

Nos pacientes submetidos ao TMO, os efeitos fisiolégicos afetam muitos
sistemas de Orgdos e sio também problemas cronicos de saiude. Assim, os sintomas fisicos
estdo ligados 2 QV pois eles causam impacto na funcgo e retomada das atividades sociais

normais e das relacionadas com trabalho.

Bem-estar psicologico: este envolve a ansiedade, depressdo, medo de recaida
e luta pela sobrevivéncia. A maioria dos pesquisadores (KOLB & BENDER-GOTZE,1990;
FOLSOM & PORTIN, 1987), relataram resultados positivos quanto ao bem-estar

psicolégico, descrevendo os pacientes pés-TMO como ‘contentes por estarem Vvivos®, ou
por terem uma ‘segunda oportunidade de vida‘, j4 que grande numero de pessoas nio

consegue, ao menos, ser submetido ao TMO.

Bem-estar social: envolve problemas de relacionamentos, familia, intimidade,

trabalho e reintegracdo social. O foco principal do dominio das preocupagdes sociais de
QV, atualmente, tem sido os problemas de relacionamento/intimidade pessoal. Em geral, as
pessoas p6s-TMO referem uma melhoria na qualidade dos relacionamentos familiares e

para com outros relacionamentos pessoais.
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Bem-estar espiritual: este € o dominio menos delineado nos estudos de QV.
As pessoas pds-TMO, freqiientemente, expressam uma meta de vida alterada ou um
significado alterado. Uma mudanga distinta € muitas vezes refletida como uma divida do
paciente a equipe clinica, doadores, sociedade, sistema de assisténcia médica e a Deus.
A aten¢do a QV pode conduzir a mudangas nos protocolos atuais de médicos e enfermeiros

ao longo de todas as fases do TMO, pré-TMO e p6s-TMO.

SYRJALA et al. (1993) observaram que a grande maioria de 67 pacientes de
TMO a longo prazo retornaram ao emprego por tempo integral, com funcionamento fisico e
psicossocial normais, embora a recuperagio tenha ocorrido ap6s um ano para 40% dos

pacientes.

WEINER et al.(1994) examinaram a relagfo de estilos de enfrentamento com a
QV em 32 pacientes adultos submetidos a TMO. A anélise indicou que as pontuagdes de
QV nio foram significativas quanto a idade, na época do tratamento, o tempo de
diagnéstico, o tempo do Wltimo tratamento ou satisfaciio quanto aos cuidados de saude.
Entretanto, um estilo de enfrentamento passivo (caracterizado por aceitagéo, resignagio e

rendi¢do) foi signicativamente associado com pontuagdes mais baixas de QV.

ANDRYKOWSKI et al. (1995a), comparara, 28 pacientes realizando uma
analise pré-TMO e 1 ano pés-TMO. Dentre os resultados mais claros esteve o fato de que o
relacionamento sexual destes pacientes foi afetado de maneira negativa, bem como o vigor.
Além disso, a maioria dos pacientes encontrava-se com problemas clinicos relacionados a

visdo, repercutindo tal fato na piora da QV.

ANDRYKOWSKI et al. (1995b), enfatizaram a importancia de se considerar as
expectativas pessoais de cada paciente antes de se proceder a um TMO, pois os resultados
de um TMO ndo serdo tdo importantes para o ajustamento psicolégico quanto sera a

interagdo desses resultados com as expectativas que os pacientes apresentam.

MOLASSIOTIS et al. (1996) realizaram um estudo descritivo e prospectivo,
comparando pacientes que realizaram o TMO com aqueles que somente fizeram
quimioterapia. Dentre os resultados, foi observado que os pacientes submetidos ao TMO

apresentavam-se com maiores problemas psicossociais, provavelmente por estarem vivos e
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bem, tendo que assim restabelecerem suas vidas em nive] pessoal e social. Por outro lado,

0s pacientes que realizaram quimioterapia, apresentavam maiores transtornos da imagem

corporal e dificuldades sexuais.

HIERMSTAD et al. (1999), relatam em um estudo sobre ansiedade e
depressdio, que pacientes que passaram por um transplante alogénico apresentam indices
estatisticamente significativos para maior ansiedade nos primeiros trés meses do que

aqueles pacientes submetidos a TMO aut6logo.

Outro fator observado neste mesmo estudo foi com relagdo a idade; quanto
mais velhos os pacientes, maior o indice de depressdo, independente do tipo de TMO.

O mesmo ocorreu com 0s pacientes que estavam vivendo sozinhos.

CHIODI et al.(2000) em um estudo analisaram a QV de 244 receptores de
TMO alogénico e demonstraram que a QV & pior em pacientes com idade maior que 25
anos, o tempo de poés-TMO (quanto mais proximo a realizagdo do procedimento, pior a
QV) e a manifestagdo da DECHc extensa. Neste mesmo estudo, as mulheres apresentavam
indices estatisticamente significativos em relagdo ao aumento do ‘stress’ psicologico, e,

quanto mais velhas, relatavam piora da vida sexual .

Em outro estudo, HIERMSTAD et al. (1999) comparou os pacientes
submetidos ao TMO, quimioterapia e populagdo normal. Surpreendentemente os pacientes
submetidos a0 TMO alogénico apresentaram com pontuagdes semelhantes aos da
populagio geral, manifestando diferencas nas areas de baixo desempenho social, e
desempenho de papéis. Outros problemas ressaltados foram com relag@o a falta de apetite e

problemas financeiros.

A literatura sobre QV pos-TMO tem crescido muito ultimamente,
demonstrando os comprometimentos mais freqiientes(SULLIVAM et al, 1992, DEEG,
1990; HABERMAN, 1988 ¢ BUSH et al, 1995).Tal fato leva a uma série de reflexdes em
busca de alternativas mais adequadas e que auxiliem na recuperagdo e adequagdo dos

pacientes a sua rotina de vida.
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1. Descrever os aspectos da QV de pacientes submetidos a TMO alogénico

aparentado e compativel, a partir de 365 dias apds o procedimento.

2. Comparar a QV entre os grupos diferenciados quanto ao tipo de fonte de

células progenitoras (periféricas ou MO convencional), utilizadas para TMO.

Objetivos
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3.1. SELECAO DOS PACIENTES

Este é um estudo comparativo da QV, utilizando os pacientes sobreviventes ¢
que participaram de um estudo clinico precedente (VIGORITO, MARQUES, ARANHA,
2001), controlado e randomizado, de fase III quanto ao tipo de fonte de células progenitoras
hematopoiéticas utilizadas em transplantes alogénicos de medula 6ssea. No estudo original,
60 pacientes se submeteram a tal procedimento em uma tnica institui¢do (HC-Unicamp) e

o protocolo foi aprovado pelo Comité Local de Etica.

- Vinte e sete (45%) faleceram por causas diversas, 29 (48,3%) pacientes
sobreviveram e encontram-se em seguimento ambulatorial, 4 (6,7%) foram excluidos do

referido estudo por ndo obedecerem ao critério de inclusio do mesmo.

— Os critérios de inclusdo do citado estudo foram: pacientes com neoplasias
hematol6gicas (LLA em primeira remiss3o ou fases subseqiientes: LMA em qualquer fase:
SMD; LMC, em fase crénica, acelerada ou crise blastica; mieloma multiplo; linfoma néo
Hodgkin de intermediério e alto grau de malignidade e doenca de Hodgkin, ambos em

primeira ou subseqiientes recidivas.

- No presente estudo, a analise foi baseada nos 29 pacientes sobreviventes.
Vinte e seis (26) pacientes aceitaram participar e preencheram os critério de incluséo deste

estudo.

3.2. CRITERIOS
3.2.1. Inclusdo
- Pacientes com neoplasias hematologicas;

- Ser participante do estudo randomizado (VIGORITO, MARQUES, ARANHA
1998 e VIGORITO et al 2001);

- Estar h4a mais de 1 ano p6s-TMO;

- Dar consentimento informado para aplicacéo das escalas.
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3.2.2. Exclusiao
- Ser menor de 16 anos;
- Ter realizado mais de um transplante;

- Quatro pacientes foram excluidos: 3 por terem idade menor que 16 anos e 1
por ter sido submetido a mais de um transplante. Treze pacientes foram transplantados pelo
método de coleta de células progenitoras periféricas (CPP) e 13 foram pelo método de

aspiracdo de medula (MO).Todos os sobreviventes aceitaram participar deste estudo, e

concederam autoriza¢do (Anexo 1);

- A avaliagdo da QV (QV) foi feita no més de julho de 2000, para todos os
pacientes, independente do tempo de TMO.

3.3. MONITORIZACAO CLiNICA DOS RECEPTORES

Todos os pacientes tiveram seus pardmetros clinicos mensurados e classificados
de acordo com as rotinas do servigo e foram tratados de acordo com os protocolos ativos do

Servigo de Transplante de Medula Ossea do Hemocentro/HC Unicamp.

3.4. INSTRUMENTOS UTILIZADOS NA AVALIACAO DA QV
3.4.1. Questionario sociodemogrifico e clinico

Desenvolvido especificamente para este trabalho, este questionario foi dividido

em trés partes, a saber:

a. Dados de identificagdo- referentes a idade, ao sexo, a procedéncia, ao estado
civil, a escolaridade. Neste item também considerou-se a questdo da pratica religiosa, suas

alteragdes e freqiiéncia;

b. Dados sociofamiliares- referentes as condi¢des habitacionais, ao niimero de

filhos e de pessoas por unidade residencial, a renda familiar e ao vinculo empregaticio;

¢. Dados clinicos- referentes ao diagnostico de base, aos dias de sobrevida
(utilizado como corte o dia de TMO), a DECH aguda, a DECH cronica, as infec¢des de

repeticdo pos-TMO, ao ressecamento de mucosas, ao apetite e ao paladar (Anexo 2).
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3.4.2. Escala hospitalar de ansiedade e depressio- HAD- (Hospital anxiet and

depression scale).

Esta escala foi desenvolvida por ZIGMOND & SNAITH (1983). para avaliagdo
de ansiedade e depressido em situagdes em que ha co-morbidade fisica. Ela € composta de
14 questdes de multipla escolha. Tem duas subescalas, de ansiedade e de depressdo, com

sete itens cada. Cada escala pontua de 0 a 21 pontos.

Suas principais caracteristicas sdo: 1) ndo contém os sintomas vegetativos que
podem ocorrer em doengas fisicas; 2) foram separados os conceitos de ansiedade e de
depressdo; 3) o conceito de depressio se baseia na nogo de anedonia; 4) busca detectar
transtornos de ansiedade e depressdo leves em servicos ndo-psiquidtricos; 5) a escala €
breve e de auto-resposta (podendo ser lida para os entrevistados caso haja necessidade);

6) ela baseia-se na sintomatologia da ultima semana.

Foi utilizada neste estudo a tradugfo validada no Brasil por BOTEGA et al.
(1995) que revelou sensibilidade e especificidade de 93,7% e 72,6% para ansiedade e
84.6% e 90,3% para depressdo, respectivamente. Neste estudo foi adotado o ponto de
corte7/8 a exemplo do obtido em estudo nacional com pacientes ambulatoriais (BOTEGA

et al, 1995) (Anexo 3).

3.4.3. Instrumento de avaliacio da QV da Organizacio Mundial de Sauade
(WHOQOL- World Health Organization Quality of Life Instrument)

A necessidade de se conhecer melhor as variaveis que compdem a QV levou a
Organiza¢io Mundial de Saide (OMS) a formar um grupo de especialistas nesta area para
elaborar um questionario que contivesse varios dominios que caracterizam a QV, e que
fosse a0 mesmo tempo, aplicavel em todos os paises e de facil manejo. Tal fato, ocorreu no
inicio da década passada e se desenhou como um projeto multicéntrico, em varias

culturas.(WHOQOL GROUP, 1994).
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O conceito de QV desenvolvido engloba seis dominios: saude fisica, estado
psicolégico, nivel de independéncia, relacionamento social, condi¢bes ambientais e as
crengas pessoais. Foram desenvolvidas 24 facetas, sendo estas distribuidas pelos seis
dominios. Cada faceta contém quatro questdes especificas e relativas que avaliam pontos
importantes e relevantes, por exemplo, a faceta 1-dor e desconforto, tera quatro questdes
relativas e pertinentes. Uma unica faceta 25 (G) ndo pertence a nenhum dos dominios
referidos anteriormente e avalia a visdo do paciente em relagdo a QV geral. Deste modo

tem-se:

Dominio I- Dominio fisico (trés facetas)
facetal. dor e desconforto
faceta 2. energia e fadiga
faceta 3. sono e repouso

Dominio II- Dominio psicolégico (cinco facetas)
faceta 4. sentimentos positivos
faceta 5. pensar, aprender, memoria e concentracio
faceta 6. autoestima
faceta 7. imagem corporal e aparéncia
faceta 8. sentimentos negativos

Dominio ITI- Nivel de independéncia (quatro facetas)
faceta 9. mobilidade
faceta 10. atividades da vida cotidiana
faceta 11. dependéncia de medica¢do ou de tratamentos

faceta 12. capacidade de trabalho
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Dominio IV- Relages sociais (trés facetas)
faceta 13. relagGes pessoais
faceta 14. apoio social
faceta 15. atividade sexual
Dominio V- Ambiente (oito facetas)
faceta 16. seguranca fisica e prote¢do
faceta 17. ambiente no lar
faceta 18. recursos financeiros

faceta 19. cuidados de saude e sociais: disponibilidade e

qualidade.

Faceta 20. oportunidades de adquirir novas informagdes e
habilidades.

faceta 21. participa¢@o e oportunidades de recreagéo /laser
faceta 22. ambiente fisico: (poluigdo/ruido/transito/clima)
faceta 23.transporte

Dominio VI- Aspectos espirituais/religido/crengas pessoais (uma faceta)
faceta 24. espiritualidade/religido/crengas pessoais
faceta 25-G

As perguntas do WHOQOL-100 possuem quatro tipos de escalas de respostas:
intensidade (nada até extremamente), capacidade (nada até completamente), avalia¢do
(muito insatisfeito-muito satisfeito/ muito ruim-muito bom/ muito infeliz-muito feliz) e
freqiiéncia (nunca-sempre), variando de 1a 5. A maioria das facetas tém uma variagéo na
pontuacio de 4 a 20, sendo que maiores pontuagdes denotam melhor QV e as pontuagoes
mais baixas, pior QV exceto para as facetas ‘dor e desconforto’, ‘sentimentos negativos’, e

‘dependéncia de medicagdes e tratamento’.
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As questdes podem ser classificadas em positivas ou negativas e devem
caracterizar uma faceta. Quando uma questio que compde uma faceta é diferente da
caracteristica da faceta (uma pergunta positiva para uma faceta com caracteristicas
negativas) tal questio passa por um processo de recodificacéo, sofrendo esta questio, entso,
uma invers3o dos valores atribuidos, ou seja, o que vale 1 passa a ter pontuagdo 5, e assim
todas as pontuagdes 2=4, 3=3, 4=2, 5=1. Desta forma cria-se um padriio de uniformidade
para a andlise dos dados. Dezoito questdes passam por tal recodificagio e encontram-se

ressaltadas na sintaxe do instrumento (Anexo 6).

A versdo em portugués do WHOQOL —100 foi realizada no Departamento de
Psiquiatria e Medicina Legal da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre,
sob a coordenagdo do Dr. Marcelo Pio Fleck (FLECK et al., 1999).

As caracteristicas psicométricas do WHOQOL-100 como consisténcia interna,
validade discriminante, validade concorrente e validade de contetido preencheram os

critérios basicos em uma avaliag¢do preliminar.

O Coeficiente de Cronbach, utilizado para avaliar a consisténcia interna do
instrumento, mostra valores elevados quando se tomam as questdes, as facetas e os

dominios individualmente, atestando a boa consisténcia interna do instrumento.

O WHOQOL-100 apresentou boa consisténcia interna, medidos pelo
Coeficiente de Cronbach, quer se tomem as 100 questdes ou as 24 facetas, ou ainda os 6

dominios.

Tabela A: Coeficiente de fidedignidade de Cronbach das facetas, dominios, dominios

+ facetas, 100 questdes

Coeficiente de
Niumero de casos Niuimero de itens
Cronbach
Facetas 0,8272 288 25
Dominios 0,8211 297 6
Dominios + facetas 0,8886 288 31
100 questdes 0,9308 246 100
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A capacidade de discriminagdo entre pacientes e pessoas consideradas
‘normais’(validade discriminante) foi observada em todos os dominios exceto no dominio 6

(espiritualidade/religifio/crengas pessoais) que obteve nivel de significancia limitrofe.

Para estudar a validade de critério do WHOQOL-100, realizou-se uma
regressdo linear multipla dos dominios em relagdo a faceta que avalia a ‘QV geral’.
Observou-se que cinco dos seis dominios fizeram parte do modelo, explicando 60,5% da
varidncia.  Assim, pode-se inferir que com exce¢do do dominio 6
(espiritualidade/religido/crengas pessoais), os demais dominios foram importantes na
definicio de QV numa amostra de pacientes com doencas de diferentes naturezas e
severidades. Estas informac¢des foram obtidas diretamente do enderego eletronico onde
estao detalhadas as propriedades psicométricas do WHOQOL-100
(www.hcpa.ufrgsbr/psiqg/whoqol85.html).

Quando se comparou a correlagdo entre os diferentes dominios entre si,
observou-se que todos os dominios apresentam coeficientes de correlagdo significativos
entre si. Novamente, o dominio 6 (espiritualidade/religido/crencas pessoais) foi o que
apresentou coeficientes de correlagdo mais baixos. O dominio 2 (psicolégico) apresentou
coeficiente de correlacdo com os demais dominios acima de 0,5 (exceto com o dominio 6).
O fato de todos os dominios apresentarem um coeficiente de correlagdo significativo,
remete necessariamente a questfo da possibilidade ou ndo de se poder utilizar um ‘escore
total’ de QV para 0 WHOQOL-100. Este foi desenvolvido a partir da premissa de que QV €
um construto multidimensional e de que somar itens relativos ao ‘dominio psicolégico’
com itens do ‘dominio de meio ambiente’ , por exemplo, seria como adicionar construtos
distintos. Desta forma, haveria mais sentido em considerar-se cada dominio e suas
pontuagdes individualmente. Dentro deste mesmo enfoque as pontuagbes por dominios
trariam muito mais informacdes, na medida em que um determinado tratamento ou politica
de saude poderia afetar um determinado dominio e néo outro, ou, ainda, afetar os dominios

em sentidos opostos e a pontuacdo total, assim, ficar inalterada.
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Finalmente, quando foi avaliada a fidelidade teste-reteste, observou-se que ndo
houve diferenca significativa entre as médias. No entanto, como havia coeficiente de
correlagdo estatisticamente ndo significativo entre as pontuagdes do teste e do reteste, ndo
foi possivel discriminar se isto era devido a uma n#o-estabilidade do instrumento ou a uma
ndo-estabilidade da condi¢éo em estudo (QV). Como estes pacientes eram avaliados um
més apos, ndo havia como prever se sua condi¢do moérbida iria manter-se igual, piorar ou

melhorar € nem como qual seria o impacto sobre sua QV.

O estudo das diferengas entre a pontuagio do teste e do reteste mostrou que
eram bastante correlacionadas entre os diferentes dominios, com exce¢dio do dominio 6 em

relacdo aos dominios 1 e 3 (Anexo 4).

3.4.4. Questinario sobre QV e Recuperac¢io a Longo Prazo

Este instrumento quantitativo é constituido por oito questdes com respostas em
aberto. A validade do conteado das questdes foi estabelecida por um quadro de
profissionais especificos e atuantes na area de TMO, que revisaram o questionario quanto a

clareza e 4 abrangéncia (HABERMAN, BUSH, YOUNG, 1993).

O desenvolvimento deste questionario deu-se pela necessidade de avaliar a QV
de receptores que poderiam ser considerados ‘curados’ de sua doenga de base, averiguar as
complicagdes médicas posteriores ao TMO, as angtstias psicolégicas e as exigéncias da

recuperagdo ao longo prazo. No Brasil, foi traduzido por ALMEIDA, (1998).

Sete questdes foram por acrescidas neste trabalho, buscando maiores
informagdes acerca da percepgdo do paciente e sua satisfacdo em relacdo a sua saude atual
(Anexo 5).

Tal como no estudo original (HABERMAN et al., 1993), foi possivel

desenvolver-se \ uma andlise qualitativa destes dados narrativos.

Esta analise identificou as diferentes etapas pelas quais os pacientes passam, na

recuperagao apos o procedimento de TMO. Tal analise é melhor esclarecida no item 3.7.
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3.5. PROCEDIMENTOS

- As entrevistas foram realizadas no mesmo dia em que havia retorno dos
pacientes as consultas médicas. Os profissionais (médicos, enfermeiras e atendentes),
avisavam sobre o estudo e solicitavam que os mesmos aguardassem para conversa com a

pesquisadora;

- Os instrumentos foram remetidos pelo correio a dez pacientes que nio

puderam comparecer;

- Um tnico paciente encontrava-se em seguimento ambulatorial em outro
Estado (MG), sendo necessdrio acionar e eleger um profissional do respectivo servigo, para

que este ficasse responsavel pela aplicagdo e devolugdo das escalas.

3.6. ANALISE ESTATISTICA

As proporgdes das caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos pacientes
foram comparadas mediante o uso do Teste de Fischer ou de Wilcoxon,. Nas curvas de
probabilidade, quando estratificados os grupos, optou-se pelo Teste de Breslow, pelo
método Kaplan-Meier. Os valores P < 0,05 foram considerados significativos.

A anilise estatistica do instrumento WHOQOL-100 foi realizada utilizando a
orientagdes estabelecidas e definidas pela OMS. A sintaxe da anélise estatistica do referido
instrumento encontra-se no anexo 6. Utilizamos o software SPSS 10.07 ¢ o S-Plus da
MathSoft, Inc.,2000.

3.7. ANALISE QUALITATIVA

Para andlise dos dados qualitativos do Questiondrio de Recuperagdo a Longo
Prazo, foi utilizada a andlise de conteudo. A técnica escolhida foi a analise temdtica

(MINAYO, 1993).
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A andlise temética significa agrupar os temas ou as unidades de significado
como definitérias do discurso e, a partir da presenca destes temas significativos, identificar
os valores de referéncia e os modelos de comportamento presentes no discurso. Para tanto,
as respostas obtidas pelo preenchimento do Questionirio de Recuperagido a Longo Prazo
(HABERMAN et al, 1993) foram lidas varias vezes e agrupadas em grandes temas.
A descrig@o destes temas foi organizada de maneira que demonstrasse as diferentes fases
pelas quais os pacientes passam desde o momento da alta hospitalar até sua percepgdo atual
da QV. Algumas variveis supostamente negativas como manifestagio da DECHc extensa,
estar em tratamento imunossupressor da DECHc e tempo de realizagdo do procedimento
de TMO foram utilizadas com o intuito de verificar-se a existéncia de influéncias clinicas
na QV.

3.8. ASPECTOS ETICOS
O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica do HC-Unicamp.

Antes do inicio da aplicagdo das escalas eram explicados a cada paciente os
objetivos desta pesquisa e que a recusa em participar da mesma ndo implicaria em qualquer

prejuizo no tratamento.

Foi-lhes garantida a confidencialidade. A todos os participantes foi solicitado

que assinassem um termo de consentimento (Anexo 1).

Todos o0s casos em que se evidenciaram transtornos efou distirbios

significativos foram encaminhados para o médico psiquiatra do servico de TMO.
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4. RESULTADOS

63



4.1. QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO
4.1.1. Dados de identificacao

O grupo MO e o grupo CPP eram balanceados, ndo havendo diferencas
estatisticamente significativas nos dados de identificagdo, como pode ser observado na
Tab.1.

Tabela 1: Dados de identificagdo

Tipo de transplante CPP (N=13) MO (N=13) P
SEXO Fem- 6 (42,8%) Fem- 6 (42,8%) NS
Masc- 7 (57,1%) Masc- 7 (57,1%) NS
IDADE — Mediana 34 36 NS
variacéo 20-53 19-61

PROCEDENCIA Zona urbana- 9 (64,2%) Zona urbana — 8 (64,2%) NS
Zonarural- 4 (35,7%) Zonarural— 5 (35,7%) NS
ESTADO CIVIL Casado 7 (50%) Casado 7 (57,1%) NS
Divorciado 1 (7,1%) Divorciado 0 (0%) NS
Solteiro 4 (35,7%) Solteiro 4 (28,5%) NS

Amasiado 1 (7,1%) Amasiado 2 (14,2%)

ESCOLARIDADE  Mediana — 10 anos cursados com  Mediana 9,1anos cursados com
sucesso sucesso em anos - NS
DP= 5,19 DP= 498

PRATICA Abaixo da média 5 (38,5%) Abaixo da média 5 (38,5%) NS
RELIGIOSA Na média 5(42,8%) Na média 5 (30,8%) NS
Acima da média 3 (23,1%) Acima damédia 2 (15,4%) NS
Nio tem 1 (7,7%) NS

FREQ/RELIGIOSA/ Mediana — 1 vez ao més Mediana — 1 vez ao més
MES DP-1,3 DP-2,9 NS
ALTERACAO/PRA Melhor- 8 (64,2%) Melhor 7 (53,8%) NS
TICA/RELIGIOSA Pior 1 (7,1%) Pior 2 (15,4%) NS
Na mesma 4 (28,5%) Na mesma 4 (30,8%) NS
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4.1.2. Dados sociofamiliares

Observa-se que 76,9% (n= 10/13) dos pacientes do grupo que utilizou CPP
como fonte de células para 0 TMO encontravam-se fora do mercado de trabalho enquanto
apenas 38,4% (n= 5/13) do grupo MO apresentavam-se com o mesmo problema (Tab. 2),

porém, sem significancia estatistica quanto a este dado.

Os pacientes demonstraram pertencer a uma classe mais favorecida da
populagdo, tendo em sua maioria casa propria e uma renda familiar mensal acima da média
da renda familiar mensal da populagdo do pais (R$ 313,3 reais, equivaléncia em s.minimo-
2,088)(IBGE,2000).

Tabela 2: Dados s6ciofamiliares

CPP MO P
Habitacio Propria- 10(84,6%) Prépria- 10 (76,9%) NS
Alugada-1 (7,7%) Alugada -1 (7,7%)
De favor -1 (7,7%) De favor -2 (15,4%)
Numero de filhos Sem filhos - 6 (46,1%) Sem filhos — 5 (38,4%) NS
1 filho -1 (7,7%) 1 filho - 3 (23,1%)
2 filhos — 4 (30,8%) 2 filhos — 4 (30,8%)
3 filhos — 2 (15,4%) 3 filhos — 1 (7,7%)
N° de pessoas/unidade
residencial — Mediana 4 4 NS
Variagdo 1-8 2-10
Renda familiar/mensal
Mediana $1000,00 $600,00 NS
Variacio $150,00 - $3500,00 $150,00 - $5700,00
Dona de casa -1 (7,7%) Dona de casa-2 (15,4%) NS
Vinculo empregaticio Empregado -2 (15,4%) Empregado- 5 (38,4%) NS
Desempregado — 3 (23,1%) Desempregado- 0 (0%) NS
Afastado/licenca-4 (30,8%) Afastado/licenca- 3 (23,1%) NS
Demitido/doenga-1 (7,7%) Demitido/doenca- 0 ( 0%) NS
Aposentado- 2 (15,4%) Aposentado- 2 (15,4%) NS
Auténomo- 0 (0%) Autdénomo- 1 (7,7%) NS
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4.1.3. Dados clinicos

A distribuigdo dos pacientes de acordo com os dados clinicos encontra-se na
Tabela 3. Os dados revelam a predominancia da DECH cronica na forma extensa, no grupo
que transplantou utilizando a CPP como fonte de células e DECHc na forma localizada no

grupo MO.

O tempo de tratamento do DECHc extenso era maior no grupo CPP (P= 0,02)

em relagdo ao grupo MO, como pode ser visto na Tab. 3.

Outro dado relevante ¢ que existe uma significativa probabilidade (P= 0,006)
de que haja a manifestagdo da DECHc no grupo que utilizou o0 método CPP como fonte de

c€lulas para o transplante, como pode ser observado na Fig. 3.

No item ‘Ressecamento de mucosas’ nota-se que os pacientes transplantados
pelo método CPP manifestavam mais ressecamento da mucosa dos olhos do que os

pacientes transplantados pelo método MO, sendo este dado significante (P= 0,05) (Fig. 5).
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Tabela 3: Dados Clinicos dos 26 pacientes estudados

CPP ( N=13) MO (N=13) P
Diagndstico LMC- 10 (76,9%) LMC- 11 (84,6%) NS
LMA- 2 (15,4%) LMA- 1(7,7%) NS
SMD -1 (7,7%) LLA -1 (7,7%) NS
Dias de sobrevida — Mediana 1123 1397 NS
Variacgdo 451-1977 444-1942
DECH aguda 2/13 (15,4%)-grau 11 2/13 (15,4%) —grau [l NS
DECHocrénica 10/13 (76,9%) 9/13 (69.,2%) NS
Loc- 0/10 (0%) Loc-4/9 (44,4%) *0,03
Ext-10/10 (100%) Ext-5/9 (55,6%) *0,03
tempo de imunossupressdo para
tratamento de DECHe mediana: 270 mediana: 0 %20.02
extenso/dias variagdo: 0-1530 variagio: 0-360
Ressecamento de Mucosas 8/13 (61,5%) 6/13 (46,2%) NS
Pele 5/8 (62,5%) Pele 4/6 (66,7%) NS
Olhos  8/8 (100%), Olhos  3/6 (50%) *0,05
Boca  4/8 (50,0%) Boca 1/6 (16,7%) NS
Intestino 2/8 (25,0%) Intestino 0 NS
Vagina 2/8 (25,0%) Vagina 0 NS
Infeccdo de repeticdo pos-TMO 6/13 (46,2%) 6/13 (46,2 %) NS
Sinusite  6/6 (100,0%) Sinusite  4/6 (66,7%) NS
Pneumonia 1/6 (16,7%) Bronquite 1/6 (16,7%) NS
Outras 2/6 (33,3%) Irrit/cutdnea 1/6 (16,6%) NS
Apetite igual a antes TMO Sim 9/13 (69,2%) Sim 12/13 (92,3%) NS
Nio 4/13 (30,8%) Nao /13 (7,7%) NS
Paladar igual a antes TMO Sim 10/13 (76,9%) Sim 12/13 (92,3%) NS
Nio 3/13 (23,1 %) Nio 1/13 (7,7%) NS

*P=Teste de Fischer

Obs: nos itens ‘ressecamento de mucosas’

** P= Teste de Wilcoxon

e ‘infec¢do de repeticdo pds-TMO’,

alguns pacientes apresentaram mais do que uma op¢do em sua resposta.
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Figura 4: Tempo de imunossupressdo para tratamento da DECHc extensa
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Figura 6: Ressecamento da mucosa dos olhos contra o tipo de fonte de células
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4.2. ESCALA HOSPITALAR DE ANSIEDADE E DEPRESSAO- HAD

A grande maioria dos pacientes em ambos os grupos ndo demonstraram estar,
no momento da coleta de dados, com quadros pertinentes aos transtornos de ansiedade e

depressdo conforme pode ser visto nas Tabs 4 e 5.

Tabela 4: Subescala de ansiedade

cortes CPP MO P
< 8 (sem manifestagdes) N=10; media=3,3; DP=1.95 N=10; media=3,8; DP=2,57 NS
NS

>8 N=3; media=10,33; DP=1,15 N=3; media=10,33; DP=2,31

Teste de Wilcoxon

Tabela 5: Subescala de depressio

cortes CPP MO P
< 8 (sem manifestagdes) N=11; media=3,18; DP=1,89 N=11; media=2,36; DP=1,91 NS
NS

=8 N=2; media=12; DP=1,41 N=2; media=9.5; DP=0,71

Teste de Wilcoxon

4.3. WHOQOL-100

As médias foram calculadas de acordo com o programa estabelecido pela OMS

tanto para os dominios como para as facetas, como pode ser observado nas tabelas abaixo.

Tabela 6: Média nas pontuagdes do WHOQOL no Dominio I - Dominio fisico e nas

respetivas facetas

CPP MO P
Dominio fisico 13,3(9,0-17.7) 16,0 (9,0-18,7) 0,08
1. Dor e desconforto 14,0 (8,0-16,0) 11.0 (5,0-17,0) 0,04
2. Energia e fadiga 13,0 (5,0-18,0) 17,0 (8,0-20,0) 0,18
3. Sono e repouso 16,0 (10,0-19,0) 19.0 (10,0-20,0) 0,89

Teste de Wilcoxon
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Tabela 7: Média nas pontuagdes do WHOQOL no dominio II - Nivel psicolégico — ¢

respectivas facetas

CPP MO P
Dominio psicolégico 14.8 (10,0-17,6) 15,6 (10,0-19,0) 0,45
4. sentimentos positivos 16,0 (8,0-19,0) 16,0 (9,0-19,0) 0,89
5. pensar, aprender, memoria e concentragio 15,0 (9,0-19,0) 16,0 (11,0-20,0) 0,14
6. autoestima 16,0 (11,0-18,0) 16,0 (10,0-20,0) 0,58
7. imagem corporal e aparéncia 15,0 (8,0-20,0) 17,0 (8,0-19,0) 0,23
8. sentimentos negativos 9,0 (7,0-18,0) 10,0 (5,0-17,0) 0,83
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Pontuagao

Tabela 8: Média nas pontuagdes do WHOQOL no Dominio [IT - Nivel de Independéncia e

respectivas facetas

CPP MO P
Nivel de independéncia 15,0 (5,5-19,0) 17,8 (7,8-19,5) 0,04
9. mobilidade 16,0 (7,0-19,0) 18,0 (9,0-20,0) 0,02
10. atividades da vida cotidiana 13,0 (5,0-18,0) 18,0 (11,0-20,0) 0,03
I'1. dependéncia de medicagéo ou de tratamentos 10,0 (4,0-18.0) 6,0 (4,0-20,0) 0,73
12. capacidade de trabalho 16,0 (4,0-20,0) 16,0 (6,0-20,0) 0,20

Figura 9: Nivel de independéncia

Dominio Il

Pontuagéo

5 P=0.04
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Tabela 9: Média nas pontuagdes do WHOQOL no Dominio I'V- Relages Sociais e

respectivas facetas

CPP MO P
Dominio [V- Relagdes sociais 15,0 (8,7-19,0) 16,66(9,7-20,0) 0,25
13. relagdes pessoais 16,00(11,0-19,0) 17,00(10,0-20,0) 0,37
14. apoio social 16,00(8,0-20,0) 16,00(11,0-20,0) 0,81
15. atividade sexual 14,00 (7,0-18,0) 17,00 (5,0-20,0) 0,09

Figura 12: Faceta 15 — Atividade Sexual

20 —

Pontuagao

P=0,09

CPP MO
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Tabela 10: Média nas pontuagdes do WHOQOL no Dominio V- Ambiente e respectivas

facetas

CPP

MO

Dominio V- ambiente

16. seguranga fisica e protecdo

17. ambiente no lar

18. recursos financeiro

19. cuidados de saude e sociais:
disponibilidade e qualidade

20.oportunidades de adquirir novas

informacdes e habilidades
21. participagdo em, oportunidades
de recreagdo/laser
22.ambiente fisico/poluicio/ruido/
trdnsito/clima

23. transporte

13,12(9,9-16,4)
12,00(8,0-15,0)
16,00(8,0-15.0)
11,00(6,0-15,0)

14.00(12,0-18,0)

13,00(10,0-16,0)

13,00(8,0-18,0)

16,00(11,0-17,0)

14,00(7,0-19,0)

14,25(9.9-16,4)
12,00(8,0-15.0)
16,00(8,0-15,0)
13,00(4,0-15,0)

16,00(12,0-18,0)

14,00(8.,0-19,0)

15,00(6,0-19,0)

15,00(9.0-18,0)

15,00(10,0-20,0)

0,44
0,95
0,71
0,13

0,07

0,45

0,48

0,77

Figura 13: Faceta 19 Cuidados de Satde e Sociais

Pontuacao

P=0,07

CPP

MO
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Tabela 11: Média nas pontuagdes do WHOQOL no Dominio VI- Aspectos

espirituais/religido/crencgas pessoais e respectivas facetas

CPP MO P
Dominio VI- aspectos espirituais 16,00(11,0-20,0) 16,00(12,0-20,0) 0,67
24 espiritualidade/religido/crengas pessoais 16,00(11,0-20,0) 16,00(11,0-20,0) 0,67
25 QV-geral 15,00 17,00 0,10

4.4. ANALISE QUALITATIVA DO QUESTIONARIO DE RECUPERACAO A
LONGO PRAZO

Os resultados aqui descritos foram obtidos por meio da analise de conteudo e
propiciou a percepcdo de diferentes etapas pelas quais os pacientes passam, em seu
processo de recuperagdo, independente do grupo em que foram arrolados no estudo. Estas
mesmas etapas foram definidas de acordo com a freqiiéncia de aparecimento das respostas
no instrumentos, sendo os aspectos mais ressaltados , organizados em forma de itens
relevantes, os quais ficaram assim definidos: - ‘Sobreviver...’, “alta hospitalar’, ‘um novo
olhar’, ‘adaptando-se a uma nova rotina’, ‘dificuldades e impossibilidades’, ‘alteracdes de
humor’, ‘relacionamentos familiares e sociais’, ‘QV’, ‘satisfagdo com a propria vida’ ‘e o

futuro...’.

Dentre este itens ressaltados foi também possivel observar e quantificar as

respostas de acordo com a freqiiéncia de aparecimento.

4.4.1. Sobreviver...

‘Retornar para casa’, foi citada por 33,3% (n=9/26) dos pacientes como uma
etapa a mais vencida na luta pela vida. Neste item observa-se a felicidade em poder

simplesmente retornar e a sensa¢do de alivio em sobreviver:

“Tem sido maravilhoso, pois foi uma vitéria muito grande, ja que eu sofri

tanto...”
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“Voltar para casa para mim foi um passo em busca da identidade de uma vida

saudavel. Pude ter a certeza que finalmente poderia sobreviver longe de um hospital.”

Sobreviver a este periodo de longa internagdo, quando se correm riscos fatais
em nome da provavel cura definitiva, quando imperam sensagbes de insegurangas €
frustragdes, leva os pacientes a um grande sentimento de alivio, de resgate do seu “self”, de
gratiddo e de valorizagdo da vida, tdo logo esta etapa se encerre (SYRJALA,1993;
ANDRYKOWSKI,1995b; DURAES,1995).

“Uma experiéncia maravilhosa que faz nascer, ou seja, crescer uma vontade

enorme de lutar.”

“Gratificante!”

4.4.2. Alta hospitalar

A alta hospitalar dos pacientes submetidos ao TMO parece propiciar o

aparecimento de sentimentos bastante ambivalentes dentro de uma mesma situag4o.

Por um lado a alegria em poder retornar ao seu lar e ao convivio de parentes e
amigos, €, por oulro, a inseguranga de agora ter que viver com muito mais cuidados sem ter
um corpo clinico atuante e presente como foi durante todo o periodo de sua internagio,
além de sentimentos como angustia e sensacdo de impoténcia diante da responsabilidade da
propria vida.

Estas sensa¢des sdo normalmente minimizadas ao longo do tempo, mas exige

por parte dos familiares, como também da equipe, uma compreensdo de tais sentimentos.

4.4.3. Um novo ‘olhar’

Alguns pacientes, 26,9%(n=7/26), referiram uma mudan¢a no ‘olhar’ de seu

dia-a-dia.

“ Sinto-me grata a Deus por isso, observo mais as coisas simples e valorizo

mais.”
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O aprendizado com a doenga e com todas as situagdes decorrentes, conduz

muitas vezes a reflexdo da vida e dos valores até entéo utilizados como referéncia.

A iminéncia do morrer, além de provocar muito sofrimento, pode levar a um

rebaixamento nas expectativas de um futuro e a redugéo de interesses.

A possibilidade de ter que suportar a espera de um futuro bastante incerto tem

conduzido os pacientes a um processo bastante peculiar.
O paciente passa a viver o ‘aqui € agora’.

Neste novo processo, 0 paciente passa a observar o seu cotidiano, acabando por
leva-lo a redescoberta das situacbes que até entdo estavam presentes, mas passavam
totalmente desapercebidas. O que até entdo fazia parte de seu universo rotineiro adquire

agora um ‘novo olhar’, com mais valor e interesse.
Esta mudanca parece ocorrer por dois fatores:
- Pela impoténcia em poder planejar, almejar e sonhar a médio e longo prazos;

- Pela necessidade de deter internamente imagens, vivéncias e sensagdes
desencadeadas por um processo semelhante ao de despedida (pesar

antecipatorio).

Independentemente do que levou a esta nova percepgao de sua realidade, tal
fato ocorre com uma grande freqiiéncia e tem conduzido a mudangas reais e consideradas

benéficas na vida dos pacientes.

Apesar de assemelhar-se a um paradoxo, ¢ diante deste risco iminente de
morrer que muitos pacientes percebem, finalmente, o que ¢ viver, e sio capazes de mudar

toda uma trajetéria e histéria em virtude deste novo olhar.

Resultados
79



4.4.4. Adaptando-se a uma nova rotina

Além da sensacdo de alivio, tal fato ndo significa que este retorno seja uma
situagdo desprovida de receios, medos e angustias. Mesmo aqueles que consideram esta
etapa uma vitoria importante, atém-se ao fato de que existem diferengas fisicas, psiquicas e

sociais.

Demonstram claramente preocupagdes com o ‘cuidar-se’, com a nova realidade
agora ‘livre da doenca’, com a responsabilidade de seguir as orientagbes que agora
norteardo o ritmo de suas vidas e que provavelmente conduzirfio a mudancas de habitos

bem como de atitudes.

“Tudo voltou ao normal, com algumas precaucGes, evito contato com algo que

possa me fazer mal”.

“No inicio o medo era fator presente, porém o convivio com a familia e o

tempo ajudaram a superar esta situaco.”

Metade dos pacientes, 50% (n=13/26), referem que a rotina de suas vidas é hoje
“muito diferente e alterada”, e apresentando sinais de insatisfagdo por ndo poderem
exercer, com total liberdade, agdes e atitudes que faziam parte de sua rotina anterior ao
TMO.

E oportuno ressaltar que qualquer processo de ajustamento, independentemente
de ser ou no desencadeado por uma enfermidade, exige uma adaptacdo. Esta pode ocorrer
por agdo do individuo e do meio, ocasionando mudangas apropriadas em seu sistema
psicofisico. J4 o ajustamento da personalidade dependerd de condigdes biolégicas do
organismo, de influencias socioculturais, de diferengas individuais provenientes da raca,
idade , sexo e das etapas do desenvolvimento humano que se caracterizam por interesses,

atitudes e reagdes psicologicas diversificadas.

Diante da realidade de um transplante de medula, em que intensos cuidados
fazem parte da dindmica de vida de cada paciente, ndo & dificil supor que situagdes de
ajustes serao freqiientes, e que poderdio ser geradoras, dependendo de cada um, de

dificuldades no ajustamento.
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*“ A rotina hoje € pior, porque a gente quer passear mas ndo vai com seguranca,

a gente ndo tem liberdade de acdo™.

“Totalmente alterada, antes eu achava que tinha uma satde de ferro, hoje sinto-

me mais fragil para realizar as tarefas que antes realizava sem perceber”.

“Muito diferente, ruim, antes eu podia fazer meu churrasquinho de domingo,

tomar cervejinha com minha irméd, hoje nem churrasco eu fago mais...”.
“Hoje € pior, antes tinha mais liberdade e independéncia. Trabalhava”.

Outro fator a ser levado em consideragdo sdo as expectativas de cada paciente

em relagdo a retomada de sua rotina.

O procedimento do TMO tem sido considerado como um grande avango clinico
no tratamento de doencas oncolégicas e onco-hematologicas (SPILKER B,1996), a
sobrevida livre de doencas tem demonstrado o grande potencial curativo que tal
procedimento oferece, e as dificuldades advindas e citadas anteriormente podem também
ser oriundas de expectativas otimistas e irreais. Pode haver a cren¢a de que o retorno a
normalidade sera cheio de vigor e satde tal qual a recuperagdo hematologica (hemograma
normal=vida normal) esquecendo-se da condi¢io cronica, em que hd uma alta possibilidade

de manifestagdes residuais subseqiientes ao tratamento.

Como ressaltado no inicio desta andlise, alguns fatores clinicos devem exercer
uma relacdo direta bastante importante na vida dos pacientes principalmente em relacdo a

retomada das atividades cotidianas.

Observou-se que 50% destes pacientes (n=13/26) ainda ndo se sentiam
adaptados a essa rotina; além dos fatores ressaltados anteriormente, é possivel que alguns

deles estivessem presentes e afetando de forma negativa na retomada da rotina.

Dentre estes parametros clinicos, nota-se que 53,8% (n=7/13) dos pacientes
que ainda consideravam sua rotina alterada, estavam em tratamento imunossupressor sendo
este dado, estatisticamente significativo quando comparado com o grupo que considerava

sua rotina dentro de um padrdo mais ajustado,conforme pode ser observado na Tab 12.

Resuitados
81



O tempo de pds- transplante do grupo que considerava sua rotina alterada tinha
uma mediana de 703 dias enquanto que o grupo mais ajustado tinha uma mediana em dias

ap6s o TMO de 1578, sendo tal dado também significativo estatisticamente.

Tabela 12: Restabelecimento da vida diaria

TMO ROTINA ALTERADA ROTINA AJUSTADA P
Numero de individuos 13/26(50%) 13/26 (50%) e
Manifestagiio da DECHc
extensa 9/13(33,3%) 6/13 (22,2%) NS
Em tratamento
imunossupressor do 719 (77,7%) 1/6 (16,6%) *0,04
DECHCc extensa
Tempo realizagdo 703 1578
TMO/(mediana) dias (444-1977) (815-1942) **0.0005

*Teste de Fisher **Teste de Wilcoxon

Rotina contra tratamento da DECHc extensa

8 | —— fora de tratamento
| 77| em tratamento

N pacientes

P =004

Rotina Alterada Rotina Ajustada

Figura 14: Rotina contra tratamento da DECHc extensa
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Figura 15 -Tempo de realizagdo do TMO contra rotina
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Quando analisados utilizando-se com referéncia ao grupo de origem (CPP x

MO), observa-se que ndo existem diferengas estatisticas entre os dois grupos .

Em contrapartida, a outra metade dos pacientes,50% (n=13/26), refere ter
estabelecido uma rotina satisfatéria e dentro da normalidade da rotina anterior ao TMO, nao

havendo diferencas estatisticas entre os grupos CPP X MO.

4.4.5. Dificuldades e impossibilidades

A maioria dos pacientes,80,7% (n= 21/26) analisados, referem ter dificuldades

ap6s realizagdo de um TMO.

As dificuldades citadas foram varias e, em sua grande maioria, continham
queixas em relagdo ao fato de ndo poderem exercer de maneira mais ampla, seus papéis em

nivel social, pessoal e profissional.

A impossibilidade de “ndo poder fazer o que se fazia antes” ¢ citada por 80,9%
(n=17/21) dos pacientes, como uma grande dificuldade a ser enfrentada diariamente. Nao
poder tomar sol, ir a locais publicos, ndo trabalhar até liberagdo médica, ndo alimentar-se
com o que se quer , ndo poder ir onde se quer, e ter que tomar medicagdes, sdo as situagoes

mais citadas.
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Outro fato observado ¢ que estas dificuldades de acordo com as situacdes
poderiam ser agrupadas em trés categorias distintas, sendo estas a saber: dificuldades
emocionais, dificuldades fisicas e dificuldades de desempenho de papéis sociais (DPS).

Cada paciente poderia citar trés dificuldades e estas ficaram distribuidas da seguinte forma :

As dificuldades por ndo poderem exercer papéis em nivel social (DPS) em sua
plenitude € citada por 61,9% (13/21) pacientes como um problema. As situa¢Bes mais
citadas foram: ndo poder freqiientar festas, bailes, shoppings, culto/missa e ndo poder

trabalhar.

Na esfera fisica, 80,9% (17/21) dos pacientes referem alteragdes significativas.
As dificuldades citadas s3o em relacio ao aumento do cansago e impossibilidade da
realiza¢do de atividades que exijam um pouco de esfor¢o, ndo poder tomar sol, alteragdo de
habitos alimentares e insatisfagdio com o desempenho fisico nas atividades rotineiras,

sexuais e depender dos medicamentos.

As dificuldades com sentimentos, tais como depressdo, ansiedade, medo,
angustia, sao referidas por 47,6% (10/21) dos pacientes, como situagdes advindas apds a

realizacdo de um transplante.

Perante estas dificuldades os pacientes tém-se utilizado de diferentes
mecanismos para minimizar os efeitos de tais frustragdes. Cerca de 38% (8/21) destes
pacientes colocaram uma dificuldade maior ainda para lidarem com seus problemas,

apresentando-se com reagdes resignativas, fatalistas e evitagdes de forma ativa.
“Lido mal, fico parada em casa .
“Agora ndo ligo mais, acostumei.”
“Néo tenho conseguido lidar, tenho deixado de lado”.
“Sinto o problema, mas ndo cuido.”

Nao tenho ligado mais, ignoro.”
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E de suma importancia o conhecimento de tais dados, pois eles demonstram que
ha um significativo nimero de pacientes que estdo passando por situagdes conflituosas.
Estas reagdes podem ser geradoras de conflitos, levando a um maior comprometimento dos

ajustamentos necessdrios para a retomada de suas vidas.

Os outros pacientes, 63,6% (n= 14/21), encontraram formas de enfrentamento
em que se incluem categorias positivas como aceitagdo com formagdo de compromisso e

colaboragdo ativa.

“Lido mal com as tarefas do lar- procuro realizé-las quando me sinto melhor e
mais disposta”.

“Soliddo- Procuro diminui-la ligando todos os dias para as minhas filhas”

Quatro entre os vinte e seis pacientes (15,4%) referem ndo ter dificuldades e

que estas quando aparecem ndo sdo decorrentes do TMO, mas sim do processo natural de

estarem vivos.

Quando verificada a questdo da possivel incapacidade em decorréncia de um
TMO, observa-se que 73,1% (n=19/26) consideram incapacitantes as mesmas questoes

ressaltadas nas dificuldades.

4.4.6. Alteracdes no humor

Como ja foi ressaltado anteriormente, o humor é uma das esferas que pode
sofrer com as alteracdes da rotina diaria, podendo propiciar o aparecimento de quadros

mais severos e que podem comprometer todo o andamento do tratamento.

As altera¢des no humor foram citadas por 50% (13/26) dos pacientes como
mais uma das situa¢des adversas ocorridas apés o TMO. Entre elas o aumento da tristeza,

do medo, da depressdo, da ansiedade e irritabilidade.
“Mais tristeza e depressdo, vontade de ficar em casa, quieta, recolhida...”
“O medo piorou, convivo mais com o medo da doenga voltar”

“Irritabilidade e ansiedade- N&o tenho controle, qualquer coisa eu fico tensa e

ansiosa”
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Quando se compara os pacientes que estdo sofrendo mais com as oscilagdes de
humor com os que estfio mais ajustados, verifica-seque os pacientes que mais sentiam estas
alteragdes apresentavam-se com uma mediana de 716,5 dias apés o TMO, e os que ja
estavam mais ajustados apresentavam uma mediana de 1.568 dias apos 0TMO, sendo este

dado estatisticamente significativo(p=0,002).

Tempo realizacdo TMO versus Humor
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Figura 16: Tempo de realizagdo do TMO versus alteracdes no humor

Quando se compara o humor considerando o grupo de origem, nota-se que nio

ha dados significativos entre 0s mesmos.
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4.4.7. Relacionamentos familiares e sociais

Foram analisados os relacionamentos dos pacientes com familiares e sua vida

social.

Os pacientes aqui analisados, 57,7% (15/26), referem ter passado por situagdes
de alteracSes destas relagdes. A grande maioria acredita que este processo foi benéfico, ja
que propiciou o resgate de uma série de sensagdes e sentimentos perdidos no cotidiano,
bem como foi possivel reparar algumas situagdes que dificultavam o desenvolvimento dos

envolvimentos.

Para 20% (n=3/15) as alteragdes ocorridas geraram rompimentos considerados

irreversiveis como o fim de um casamento, de uma amizade ou mesmo de um grupo social.

Para 42,3% (11/26) pacientes ndo houve alteragdes nas relagdes familiares.

4.4.8. Percep¢io da QV

Quanto a percepcio geral da QV, tem-se que 30,7% (n=8/26) dos pacientes
percebem que sua QV piorou , 50% (n=13/26) que houve uma melhora e 19,2% (n=5/26)
consideram que ndo houve alteragdo na QV quando comparada ao periodo anterior ao

diagnostico.

A manifestagio de DECHc na forma extensa foi um dos fatores significativo

estatisticamente que comprometeu a QV, como € possivel averiguar na tabela abaixo.

Tabela 13: Comparacgio da QV entre melhor, inalterada e pior

QV MELHOR Qv QV PIOR P
INALTERADA
Numero/pacientes 13/26 5/26 8/26 NS
DECHCc extensa 4/13 4/5 7/8 *0.03
em tratamento 2/4 1/3 5/7 NS
Tempo pés-TMO 1340 (564-1896) 1647 (1189-1942)  699.5 (444-1942) NS

*P - Teste de Fischer
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Figura 17- Qualidade de vida contra DECHc extensa
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Neste item foi feita a distribui¢do de acordo com o grupo randomizado para

todas as denominagdes da percepgdo da QV.

N&o houve diferenga quanto a manifesta¢do de DECHc na forma extensa
quando os pacientes foram distribuidos de acordo com o grupo randomizado na analise dos
que consideram pior sua QV. Em compensagdo os pacientes que consideravam pior sua
QV encontravam-se em tratamento imunossupressor para tratamento da DECHc extensa

com resultados estatisticamente significativos como pode ser visto na Tabela 14.
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Tabela 14: QV —pior «(n=8) Comparativo com o grupo randomizado quanto ao tipo de

fonte de células

CPP (pac) MO (pac) P

Numero/pacientes 5/8 3/8 NS

GVHDc extensa 5/5 2/3 NS
Tratamento 3/5 2/2 *0.03

Tempo pos-TMO 913 (451-1977) 570 (444-696) NS

*P_Teste de Fischer

Para 19.2% (n= 5/26) dos pacientes a QV manteve-se exatamente igual a
anterior a realizagio do TMO, sendo 40%CPP (n= 2/5) e 60% (n= 3/5) MO, ndo havendo
dados estatisticamente significativos entre os grupos.

A QV melhorou para 50% (n=13/26), sendo 38,4% (n=5/13) CPP e 61,5%
(n=8/13) MO. Nio houve diferengas estatisticas quando se considerou as variaveis

supostamente negativas que podem afetar a QV.

4.4.9. Satisfacio com a condugio da propria vida

Os pacientes, 42,3% (n=11/26), relatam ainda ndo se sentirem satisfeitos com o
modo que vém conduzindo suas vidas; sendo 54,5% (n=6/11)CPP e 45,5% (o= 5/11) MO.
Apesar deste fato, ndo houve diferengas significativas estatisticamente entre este grupo €

entre 0s que se encontravam mais satisfeitos de um modo geral.

Quando considerado as variaveis, mediana de tempo apoés o TMO,
manifestacdo de DECHc e estar em tratamento imunossupressor, ndo houve diferencas

entre os grupos.

Dos pacientes, 15/26 (57.7%) referem estar satisfeitos com o modo que vém
conduzindo sua propria vida, sendo 46,6 % (n=7/15) do grupo CPP e 53,3% (n=8/15) do
MO. As pessoas mais satisfeitas estavam em sua grande maioria fora de tratamentos
profildticos e terapéuticos. Ndo houve diferencas significativas quando comparados 0s

dados considerando os grupos de origem.
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“Sim, porque agora tenho condi¢des de fazer o que quero™.

“Sim, tenho minha liberdade para ouvir musicas do meu gosto, dormir a hora

que quiser, comer o que me agrada e sair do banheiro pisando pela casa...”

4.4.10. E o futuro...

A grande maioria dos pacientes demonstra estar preocupada com a questio de

seu futuro e alguns bastante angustiados com a possibilidade do retorno da doenga.

Poucos conseguem manifestar-se de forma bastante clara, sendo mais comuns
as manifestagdes pelos compromissos assumidos com a criagdo de filhos ou com qualquer

outro papel.

Da mesma forma, os que conseguem dizer que estdo vivendo s6 o tempo
presente também de certo modo cerceiam a possibilidade de sonhar, muitas vezes por medo
do proprio futuro e acabam se negando a pensar ou mesmo planejar sua prépria vida a curto
e médio prazos, o que deixa em aberto sobre que tipos de sentimentos estio envolvidos
neste momento, seriam atitudes calcadas em uma vivéncia que se inicia na descoberta de
“um novo olhar” sobre a propria vida ou a preocupacgio com a inexisténcia de um futuro,

que faz com que ndo se ouse mais em nenhum caminho ?
“A tinica preocupag@o que tenho € a da minha leucemia voltar”
“De que “aconteg¢a” novamente...”
“Sera que tenho futuro?...N3o...”
“Poder viver o suficiente para criar os meus filhos”.

“Hoje eu me preocupo com o hoje, o futuro s6 amanha. Nao me preocupo mais.

Vivoo diaadia...”
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Com base nos instrumentos de avaliacdo foi possivel analisar alguns aspectos

pertinentes 4 QV e que, de certa forma, tém caracterizado os estudos nesta area de TMO.

Uma das maiores preocupagdes metodolégicas neste estudo foi o limitado
tamanho da amostra (n=26, 13 CPP e 13 MO), o que acabou por reduzir a forca estatistica
e limitou o alcance das presentes conclusdes. Por ser um grupo de pacientes advindos de
um estudo randomizado ja fechado had mais de um ano, nfo hia como ampliar esta

casuistica.

Por outro lado, o fato de se utilizar dois grupos, randomizados quanto ao tipo de
fonte de células para o transplante, favoreceu um equilibrio entre os mesmos, evitando,
assim , 0 aparecimento de * viéses’ principalmente em relagdo a selegéo dos pacientes € ao

status da doenga.

O niimero de pacientes sobreviventes foi igual em ambos 0s grupos, € s@o o0s
pacientes elegiveis, sobreviventes do estudo original randomizado (VIGORITO et al.,

1998, 2001).

Esta atual pesquisa nasceu de um estudo clinico precedente desenvolvido pelo
nosso grupo (VIGORITO et al, 1998), no qual os autores relataram o seguinte: “ ”...Apesar
do desconforto e a necessidade de terapéutica de base para esta complicagdo (DECHc
extensa), os pacientes tém podido manter uma vida proxima do normal. Deste modo, nao
acreditamos que uma diminui¢do da QV possa ser um fator impeditivo no caso dos

transplantes com CPP.”

Diante desta duvida, passou-se a delinear este estudo justamente para investigar
se tal assertiva era correta e quais eram os fatores da QV  que poderiam estar
comprometidos, e se estavam associados ao tipo de fonte de células progenitoras utilizadas

para procedimento de TMO.

O que chamava a atengdo no estudo original (VIGORITO et al, 1998) era a
confirmagdo de que o método de coleta de CPP propiciava, de forma estatisticamente
significativa, tendéncia a maior freqiiéncia da DECHc (P= 0,08) com predominio da forma
extensa (P= 0,05). confirmando outros estudos nio randomizados (MAJOLINO et al.,
1996; STOREK et al., 1997).
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Estudos em QV ji delineavam alguns fatores que contribuiam negativamente
para uma boa recuperagdo dos pacientes, entre eles a manifestacdo de DECHc extensa,
idade avangada, status da doenga, tempo ap6s-TMO ( BAKER,CURBOW,WINGARD,
1994; SULLIVAN et al, 1997, CHIODI et al, 2000; YANO,KANIE,OKAMOTO, 2000).

O conhecimento destes fatos levaram a seguinte questio: se 0 método CPP gera
uma maior manifestagdo da DECHc extensa e esta é uma das questdes consideradas como
preditora da piora da QV, pode-se concluir que o método CPP contribui para a piora da
QV?

Até o atual momento, nio se tem informagdes sobre outro estudo que
comparasse a QV levando em consideragio o tipo de fonte de células progenitoras
utilizadas para o TMO. Portanto, acredita-se que esta andlise possa auxiliar no

esclarecimento desta questdo.

Dentre os instrumentos utilizados neste estudo, o questiondrio

sociodemogriéfico e clinico possibilitou uma visio clara das caracteristicas dos pacientes.

Alguns dados se contrapuseram a outros estudos em QV. Um exemplo foi com
relagdo ao item “escolaridade”. ANDRYKOWISKI, 1995a cita como um fator preditor de
QV pobre a baixa escolaridade. Neste estudo tal fator foi também analisado e ndo foram
encontrados dados que confirmassem o achado do referido autor, pois os pacientes que
consideravam sua QV pior, independente do grupo a qual pertenciam (CPP ou MO), depois
da realizagdo do TMO, tinham uma mediana de 9,5 anos cursados com sucesso. Os que
acreditavam que a QV era melhor tinham uma mediana de 11 anos, € 0s pacientes que
achavam que sua QV permaneceu inalterada mesmo depois da realizagdo do TMO tinham
uma mediana de 8 anos cursados com sucesso. N&o houve significancia estatistica entre os

grupos.

Neste mesmo instrumento, foram averiguados os dados referentes is alteracdes
da prética da religiosidade, e 57,7% dos pacientes em ambos os grupos acreditam em uma
melhora deste aspecto. Hoje os instrumentos de QV verificam a importancia deste fator
ser incluido nos construtos multifatoriais (SPILKER, 1996) .Segundo o autor, o0 modo de
se relacionar com este aspecto € de suma importancia para compreender a possibilidade de

suas medi¢des adicionarem valores a um ensaio.
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A questio da espiritualidade foi analisada neste estudo para se tentar
compreender a importancia que ela tem na vida das pessoas € averiguar os impulsos mais
construtivos que possam advir da crenga. Apesar de nfo se ter dados estatisticamente
significativos, 53,8% (n=14/26) dos pacientes acreditavam que a sua QV havia melhorado.

Destes, 57,1% (8/14) também referiram um incremento em sua religiosidade.

Apesar de ndo haver diferencas significativas estatisticamente, quando se
analisou a questdo do vinculo empregaticio entre os grupos, observou-se que 76,9% dos
pacientes transplantados pelo método CPP, com uma mediana de 1.123 dias apds o TMO,
estavam fora do mercado de trabalho. No grupo MO, 38,4%, com uma mediana de 1.397
dias apos o TMO, se encontravam na mesma condi¢ao. Os dados observados no grupo CPP
contradizem os estudos que sugerem que a retomada do emprego e/ou estudo ocorrem em
70% dos casos em 2 anos de TMO (SYRJALA et al.,1993; SULLIVAN,1997) apesar dos

autores ressaltarem a possibilidade de surgirem imprevistos que retardem esta retomada.

Dos pacientes transplantados,15/26 (57,7%) encontravam-se fora de suas
atividades produtivas, com uma mediana de observacdo de trés anos . O achado estd mais
em conssondncia com o estudo realizado por HENGEVELD, HOUTMAN,ZWAAN,1988;
que reporta uma inabilidade para o trabalho até cinco anos apds o TMO. Nao se pode
concluir se tal situacdo foi gerada pelo fato de estarem em tratamento clinico, se tal situag@o

era anterior ao aparecimento da doenga ou se foi pela condi¢do socioeconomica do pais.

Segundo ALMEIDA (1998), ao trabalho também ¢ facultada a possibilidade de
uma organizagdo da dinidmica psicolégica interna, constituindo-se um aspecto fundamental
no processo de adaptac@o, representando para alguns sujeitos a condi¢do de engajar-se num
relacionamento afetivo, o que sugere que a autoestima também esta associada a uma

atividade produtiva.

De qualquer forma, o percentual de pacientes fora do mercado ¢ bastante alto, e
parece, comprometer a QV, ja que o resgate no desempenho dos papéis sociais contribui
para a retomada da rotina e consequentemente a melhora da QV (MOLASSIOTIS et al.
1996).
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Entre os dados clinicos, foi possivel confirmar ql;e existe uma maior
manifestacdo de DECHc na forma extensa nos pacientes submetidos ao TMO pelo método
CPP (P=0,03), e de DECHc na forma localizada nos pacientes do grupo MO (P=0,03), em
consonancia com o estudo original de VIGORITO et al., 1998.

O tempo de imunossupressdo para tratamento da DECHc extensa foi maior no
grupo CPP com mediana de 270 dias, enquanto a mediana do grupo MO foi de 0 dias
(P=0,02).

E interessante esclarecer que a manifestacdo da DECHc extensa pode ocorrer a
qualquer momento durante o processo de recuperacdo do paciente transplantado.
Portanto, para todos os pacientes que ainda ndo haviam manifestado tal sindrome foi
considerado nesta andlise estatistica com tempo zero, enquanto os que ja haviam

manifestado, foi considerado o tempo em dias de tratamento.

Quando se analisou o item ‘ressecamento de mucosas’, percebeu-se que o
ressecamento da mucosa dos olhos ¢ muito maior no grupo CPP. Cem por cento dos
pacientes ressaltaram este tipo de ressecamento (P=0,05), o qual é um dos efeitos do TMO,
tardiamente (BUSH e al, 1995; LOUIE et al , 2000).

Outro fator observado neste instrumento, foi com relacdo ao apetite e ao
paladar. Os pacientes tinham 84,6% e 80,7% recuperado seu paladar e apetite
respectivamente. Porém, no estudo realizado por HJERMSTAD ez al., 1999, que compara
0s pacientes submetidos ao TMO, quimioterapia e populagdo normal, a falta de apetite
(P=0.001) foi um dos fatores identificados e desfavordvel ao TMO. Acredita-se o
restabelecimento de tal fungdo se deve ao fato de tais pacientes nio fazerem mais uso de

quimioterapia, com recuperagdo total desta fungo.

O instrumento HAD mostrou que poucos pacientes se encontravam com
transtornos de ansiedade e depress@do. O tempo, pés-TMO, é uma variavel preditora
constante e importante para a retomada da vida. A mediana de trés anos pés-TMO deve ser
um tempo consideravel para que haja ajustes, também na esfera emocional. Como a atual

amostra tinha como critério de inclusdo estar a mais de um ano p6s-TMO, nio foi possivel

Discussao

96



observar dados de sensibilidade desta escala (SYRJALA et al, 1993), em que foi possivel
verificar, utilizando-se a mesma escala, que os pacientes apresentavam sintomas de
depressdo principalmente nos seis primeiros meses p6s-TMO (P= 0,002). HIERMSTAD
et al.,(1999), utilizando a mesma escala, relata sobre ansiedade e depressdo no primeiro

ano po6s-TMO, e a tendéncia de minimizagéo de tais sintomas com o passar do tempo.

Tal fato nfio significa que os pacientes ndo sofram com sentimentos de
ansiedade e depressdo, pois a escala mede de maneira bastante especifica tais transtornos

em que se caracteriza uma situagdo mais patologica.

O instrumento da Organizacio Mundial da Saide para a medi¢do da QV
(WHOQOL-100) foi utilizado nesta andlise principalmente para comparar 0s diferentes
dominios e facetas em relagdo aos dois grupos, CPP e MO. Dentre os achados, o Dominio
fisico demonstrou uma tendéncia desfavoravel ao método CPP (P=0,08), sendo a faceta

‘dor e desconforto’ também desfavoravel a este método (P=0,04).

Nizo houve diferencas entre os grupos com relagdo ao dominio psicologico.
O dominio “nivel de independéncia”, foi estatisticamente significativo e desfavoravel ao
método CPP (P=0,04), dentre as facetas que compde este dominio, as facetas como
‘mobilidade’ e ‘atividades da vida cotidiana’ foram identificadas pelos pacientes como

limitantes no exercicio de suas atividades diérias, com P= 0,02 ¢ 0,03, respectivamente.

Varios outros estudos tém chamado a atengdo quanto ao fato do procedimento
de TMO gerar limitagdes principalmente na esfera fisica (ANDRYKOWSKI et al, 1995a;
KEOGH et al., 1998; HENGEVELD et al., 1988; HIERMSTAD et al, 1999). A faceta
“atividade sexual”, pertencente ao Dominio das relagdes sociais apresentou uma tendéncia
desfavoravel ao método CPP(P=0,09). Diferentemente de outros estudos que afirmam que a
vida sexual volta 4 normalidade até um ano de p6s-TMO (SYRJALA et al.,1993), nesta

analise os pacientes parecem sofrer ainda com tal questéo, principalmente no grupo CPP.

Em relagdo ao Dominio ambiente, tivemos uma tendéncia na faceta ‘cuidados

de saude e sociais: disponibilidade e qualidade’ (P=0,07) desfavoravel ao método CPP.
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Nesta questdo ¢ avaliado a satisfagdo dos pacientes em relacio ao atendimento
médico e do Servigo Social. E perceptivel uma tendéncia a insatisfacdo com servicos. Neste

sentido, informagdes obtidas junto aos pacientes visam & melhoria dos servigos prestados.

O Questionario de Recuperagdo a Longo Prazo, por se tratar de um questionario
que permite uma certa liberdade nas respostas, contribuiu de forma significativa neste
estudo. Neste questiondrio, foi possivel visualizar de maneira objetiva as reais dificuldades
pelas quais os pacientes passam e poder, diante da constatagdo destas, compreender um

pouco mais esta realidade.

Embora se saiba que os procedimentos técnicos, como as rotinas e as condutas
hospitalares, existam para promover e assegurar o bem-estar € o restabelecimento, estes

tendem a adquirir um cardter ameacador, agressivo e, principalmente, invasivo
(CARVALHO, 1994).

Os pacientes submetidos a0 TMO sofrem com impacto dos procedimentos

invasivos e com a diversidade de sintomas resultantes da toxicidade do tratamento.

A alta hospitalar, como ja ressaltado anteriormente, pode conduzir a um
rebaixamento da autoestima e da voligdo, levando a uma maior dependéncia dos familiares
e da equipe (ZABORA,SMITH,BAKER ,1992).

E de certa forma muito comum que, diante da fragilidade do ser doente, a

equipe apareca como aquela que tem o poder de proteger, confortar, cicatrizar € restaurar a

saude.

O importante € tratar da doenga, e o paciente acaba se comunicando através da
existéncia desta. Nesta situagfio, o paciente acaba delegando ao médico e a equipe uma
parte de seus poderes, encarregando-os de um papel mediador e de exercer estes poderes

em beneficio do doente fragilizado, ou seja, em fungéo do proprio paciente.

Dificilmente, os pacientes conseguem sair da posi¢io mais fragil, passiva e
regredida, e acabam por esperar que as iniciativas continuem sendo tomadas pela equipe,
principalmente no que concerne aos cuidados necessirios e/ou mesmo & retomada das
atividades de vida diéria.
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Cabe aos profissionais da 4rea a compreensdo das situagdes € o fornecimento
das indicacdes e orientacdes mais adequadas, buscando uma comunicagdo mais eficaz,
permitindo ao paciente colocar as davidas e perguntar o que quer saber, verificando o que

compreendeu e o que ainda gostaria de esclarecer.

Cabe aos pacientes a responsabilidade de se perceberem participantes de uma
maneira mais efetiva de seu processo de recuperacdo e buscarem informacdes precisas e

que seriam facilmente esclarecidas pelos profissionais da area.

A qualidade da relagdo e da comunicacdo entre equipe/ paciente € que permitira

o restabelecimento da autonomia do paciente neste tipo de situagéo.

A familia, os parentes € os amigos passam a ter uma contribuicdo muito
significativa na agilizagdo dos processos adaptativos de um paciente transplantado de MO.
Nzo se pode esquecer de que a estrutura familiar, como um todo, passa por um processo
bastante semelhante ao do ser doente, vivenciando momentos de muita ansiedade

(KEOGH et al.,1998).

A familia do paciente transplantado, além do desgaste emocional, da tristeza,
raiva e incompreensio de se ter um membro doente, € também a responsavel pela resolucdo

de problemas de ordem pratica, tais como os de ordem doméstica, financeira e profissional.

Além deste fato, precisa ajudar o paciente a reagir bem tanto fisica como
emocionalmente, o que acaba muitas vezes comprometendo a qualidade do apoio dado.
A compreensio de tal situagdo conduz a conclusdo da necessidade de um apoio mais

efetivo aos membros cuidadores destes pacientes, como parte integrante do tratamento.

O paciente que conta com uma estrutura familiar e social preservada apresenta-
se normalmente mais respaldado em termos afetivos, e tal fato parece contribuir de forma

consideravel para que os processos de ajustes ocorram mais harmonicamente.

Nos resultados deste estudo, observou-se que 50% (n=13/26) dos pacientes
ainda percebiam a rotina de suas vidas como alterada, diferente e apresentando sinais de
insatisfagio com esta mesma rotina, independente do grupo a qual pertenciam (CPP ou
MO).
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Os dados ainda revelaram que os pacientes que se encontravam em tratamento
imunossupressor para tratamento da DECHc extensa, e tendo um tempo de seguimento
p6s-TMO menor, consideravam a sua rotina alterada, com um P=0,04 e P=0,0005,

respectivamente.

A questdo da dificuldade em desempenhar novamente seus papéis em nivel
social, pessoal e profissional, enfim, em reajustar-se a rotina, é citado em outros estudos
como um dos fatores decorrentes do TMO e que tem levado a uma piora da QV

(LESKO,OSTROFF.MUMMA,1992; KEOGH et 4l.,1998; FIFE et al.,2000:
HJERMSTAD et al.,1999).

Com relagdo ao tempo ap6s-TMO, estudos anteriores consideram este um fator

preditor da piora da QV (SRYJALA ez al ,1993; ANDRYKOWISK,1994; CHIODI e dl,
2000).

O tempo de imunossupressio em pacientes com manifestacio da DECHc
extensa foi considerado neste estudo como uma variével supostamente negativa e preditora
da piora da QV, e os resultados confirmaram as hipéteses. Porém, esta observacdo se
contrapde ao achado de CHIODI et al., 2000, que menciona que a terapia imunossupressora
ndo demonstra ter uma influéncia negativa na QV, ji que os pacientes mostram-se mais

encorajados para tomar as medicagdes que controlam a DECHc.

Em relagdo as dificuldades citadas pelos pacientes, 80,7% (n=21/26), percebe-
se que muitas delas estavam mais relacionadas ao fato de “nfio poderem fazer mais o que

faziam antes”.

Tal fato chama a ateng@o porque as dificuldades as quais os pacientes referiam
estavam relacionadas com os cuidados necessarios para a obtengdo do sucesso do
procedimento, tais como: ‘ndo tomar sol’, ‘nfo fazer uso de bebidas alcoolicas’, ‘evitar

locais com aglomeracées’ etc.

Parece, entretanto, que o fato de se ter ‘consciéncia’ ndo implica
necessariamente na aceitagdo compreensiva e desprovida de ressentimentos por parte do
paciente. Tais dificuldades devem ter surgido justamente porque mantiveram-se vivos,

situac@o esta que estava na iminéncia de ndo ocorrer, caso nio fossem submetidos ao
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procedimento de TMO. Hoje ¢ possivel sentir as reais dificuldades sem ter como pano de
fundo a preocupagéo constante de poder morrer a qualquer momento. De certa forma, € um

movimento de se resgatar aquilo que se foi, de buscar a normalidade.

As oscilacbes no humor também foram um dos pontos analisados e sua
alteracio esteve associada a variavel “tempo pés-TMO” (P=0,02). A depressdo, a
ansiedade e o medo sdo sentimentos praticamente inevitaveis diante desta situagdo de
estresse. Existe uma certa tendéncia de que estes efeitos emocionais se minimizem na

medida em que for passando o tempo ap0s a realiza¢do do TMO.

A percep¢do da QV pelos pacientes ¢ de maior importancia neste estudo.
De certo modo, a percepcdo pessoal de se encarar esta questdo acaba repercutindo na
maneira pela qual cada paciente vai conduzir sua vida. Observou-se que os pacientes que
consideravam sua QV pior, independente do grupo ao qual eram pertencentes (CPP ou
MO), haviam tido manifestagdo de DECHc (P=0,02). Tal fato vem somar e colaborar com
os dados citados anteriormente na literatura (LOUIE et al.,2000; CHIODI ef al.,2000;
YANO et al., 2000).

E interessante observar que somente 30,7% dos pacientes acreditam que sua
QV piorou apds a realizagio do TMO. A DECHc foi a variavel estatisticamente
significativa da piora da QV comparada aos grupos que consideravam sua QV melhor ou
inalterada. Além disso, outro aspecto foi observado entre os pacientes que consideravam
pior a QV. O fato destes pacientes se encontrarem em tratamento imunossupressor da
DECHCc foi um dado estatisticamente significativo (P=0,03) que pode influenciar na piora

da QV quando se considera o grupo randomizado e desfavoravel ao método CPP.
A pergunta inicial desta discuss@o encontra sua resposta mediante estes dados.

Parece claro que a DECHc na forma extensa e tratamento imunossupressor sao
fatores preditores da piora da QV. Porém, diante do tamanho amostral, faltam dados para
assegurar que o método CPP também ¢é um fator preditor, apesar de todas as evidéncias

constatadas nos instrumentos utilizados neste estudo.

A sugestdio é a de que estudos que possam se utilizar de métodos semelhantes e

que possam incluir um maior niimero de pacientes ampliem esta investigagao.
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Baseado nos resultados dos trabalhos cientificos realizados, o Servico de
Transplante de Medula Ossea do HC—Unicamp, resolveu utilizar o TMO pelo método de
coleta de CPPs somente em casos em que o efeito Enxerto versus Leucemia (EVL), que

em geral estd associado ao efeito DECH, possa contribuir para a redugfo da recidiva.

Apesar de todos os problemas gerados pelo TMO, os pacientes relatam estar
satisfeitos. Estar satisfeito demonstra que, a longo prazo, os pacientes submetidos a0 TMO

séo capazes de se ajustarem as novas situagdes e otimizarem suas vidas.

O TMO € um procedimento que tem demonstrado em muito sua eficicia como
procedimento curativo, mas € uma técnica ainda considerada recente, agressiva e complexa.
Néo ¢ possivel, e isto ¢ esclarecido antes do inicio do procedimento, garantir a sobrevida
livre da doenga. E de certa forma muito natural que os receios aparegam justamente quanto

ao reaparecimento da doenca.

Aceitar a vida sem a doenga de base também € uma situagdo que exige um
ajustamento, principalmente porque o passado recente foi totalmente centrado em torno da

doenca e do membro doente. E necessério um esfor¢o para voltar ao normal.

E interessante observar que nas doengas com alta morbidade e/ou cronicidade
ha sempre um antes e depois, tanto para os sucessos como para os fracassos, tanto para as

transformacgées positivas como para as negativas.

Assim, a cura se assemelha a um grande desafio, com muitos obstaculos que
precisam ser analisados ¢ enfrentados para serem transpostos. O trabalho conjunto e ativo
praticado pelo paciente, sua familia e por uma equipe que acompanha e oferece apoio,

parece ser o melhor caminho para assegurar uma QV mais digna.
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- Os pacientes apresentaram maiores dificuldades de ajuste a rotina didria
(P=0,0005) e de oscilagdes no humor (P=0.02), em uma mediana de at¢ 704 dias
p6s-TMO, independente do grupo randomizado, quando comparado aqueles mais ajustados

quanto a rotina e ao humor;

- Os que apresentaram dificuldade em retomar a rotina diaria estavam em
tratamento de DECHc extensa (P=0,04);

- A QV foi pior em 30,7% (n=8/26) dos pacientes, ¢ 87,5% (n=7/8) destes
tinham manifestado a DECHc extensa (P=0,02);

- A DECHc extensa ocorreu em 10/10 (100%) e 5/9 (56%), nos grupos CPP ¢
MO, respectivamente (P=0,03).

- O ressecamento da mucosa dos olhos teve diferencas estatisticamente

significativas no grupo que utilizou-se do método CPP (P=0,04);

- Apesar de ndo haver diferengas estatisticas, 0 Grupo CPP mantém-se fora do
mercado de trabalho em 76%, enquanto o grupo MO, 38% dos pacientes ainda ndo retornou
ao trabalho;

- O tempo de imunossupressdo para tratamento da DECHc extensa foi maior no
grupo CPP(P=0,02);

- A probabilidade de ocorréncia da DECHc extensa ¢ significativamente maior
no grupo CPP (P=0,006);

- Os seguintes dominios e facetas do WHOQOL apresentaram tendéncias
desfavoraveis ao grupo CPP: Dominio fisico (P=0,08), faceta ‘atividade sexual’ (P=0,08) e
faceta ‘Cuidados de saide e sociais’ (P=0,07).

Resultados estatisticamente significativos e desfavoraveis ao método CPP: na
faceta ‘dor e desconforto’ (P=0,04); Dominio ‘nivel de independéncia’ (P=0,04), facetas,
‘mobilidade’ (P=0,02) e ‘atividades de vida diaria’ (P=0,02);

- Nenhum dominio ou faceta foi desfavoravel ao método MO.
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COMENTARIO FINAL

Os dados sugerem que o enxerto CPP parece comprometer mais 0s aspectos
fisicos do restabelecimento da vida diaria; o tempo p6s-TMO tende a minimizar os efeitos
do procedimento; a DECHc extensa e o tempo de tratamento imunossupressor estfo

relacionados com a piora da QV.
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Quality of Life (QOL) is an important argument to be considered in the late
follow up in patients treated with allogeneic bone marrow (BM) or peripheral blood
progenitor cell (PBPC) transplantation. From 1995 to 1999, 60 randomised patients were
enrolled in a study comparing BM versus PBPC graft. 29/60 (48%) patients are alive. 26/29
(89,6%) agreed to participate of QOL analyses, 13 patients for each group. We applied four
self-report questionnaires to identify correlate of survivors QOL and behavioural

adjustment.

Considering social, demographic, clinical and QOL data the main statistical
differences observed were in severity of extensive cGVHD in PBPC group (P=0.03), and
the longer time of cGVHD immune suppressive treatment in PBPC group (P=0.02).
WHOQOL-100 analysis have demonstrated significant differences in the Physical Health,
pain and discomfort (P=0.03) and in the Independence Level (P=0.04), mobility (P=0.02)
and daily life activities (P=0.03). In the anxiety and depression scale (HAD scale) no
difference was observed. Based on Long-term BMT Recovery Questionnaire, changing in
daily life routine was observed in patients on immunosuppressive treatment (P=0.04) and in
the length of time from transplant (P=0.0005); changing in humour related to shorter time
from transplant (P=0.02), and worse QOL in patients presenting extensive cGVHD
(P=0.02). In spite of the small sample, our finding obtained from a randomised trial,
demonstrated that QOL seems to be negatively affected by PBPC transplantation and this
modality of graft may lead to more harms in some important areas of patients' life. These
observations are probably due to frequency and severity of cGVHD and therefore, longer

immunosuppressive treatment in patients received PBPC transplant.
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TERMO DE CONSENTIMENTO MORMADO

PROJETO: QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES TRANSPLANTADOS DE

MEDULA OSSEA: ESTUDO COMPARATIVO QUANTO AO TIPO DE COLETA EM
NEOPLASIAS HEMATOLOGICAS . -

PESQUISADORA- MARGARETH INES CARDAMONI DURAES

Nome do paciente : :
Idade -anos RG . HE
Nome do responsavel legal (se paciente menor de idade)

RG Grau de parentesc:6
Enderego: '

Nos, da equipe de Transplante de Medula Ossea do HC-Unicamp, estamos realizando um
estudo sobre Qualidade de Vida ap6s um Transplante de Medula Ossea. Tal projeto tem por

responsavel a Terapeuta Ocupacxonal Marvareth Ines Cardamoni Durdes que devera
conduzir este estudo

Nosso objetivo € estudar os fatores associados a Qualidade de Vida e que possam ter sido
alterados devido a realizagdo de um Transplante de Medula Ossea.

Uma maior compreensao destes fatores nos permitira tomar medidas que visem a melhoria
das condi¢des atuais, dentro do que nos for possivel.

Portanto, € de suma importancia que vocé responda as questdes de acordo com a sua
realidade, gerando dados confiaveis e que possam compor um perfil real das dificuldades
enfrentadas por voceés.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de nosso estudo.

Esclarecemos que todas as informagdes que vocé vier a nos dar serdo mantidas em sigilo, e
sua identificagdo ndo sera exposta nas conclus3es e/ou publicagdes deste estudo. Caso vocé
ndo queira participar, vocé continuara recebendo 0 mesmo tratamento tanto no ambulatério
quanto enfermaria que ja vem recebendo desde a sua entrada em Ngsso Servigo.

Caso haja algum gasto por parte de vocés em decorréncia do preenchimento dos
questionarios, favor comunicar para que possamos reembolsé-lo.

As informacgdes sobre o andamento do estudo estardo disponiveis a vocés , sempre que
houver interesse.

Em caso de se sentir lesado e/ou prejudicado pelo andamento de tal estudo, vocé tem direito
e o dever de reclamar; podendo encaminhar a sua reclamagdo para a responsavel ou entdo
diretamente ao Comité de Etica em Pesquisa deste hospital no numero: (19) 788.8936.

Eu li/ouvi o contetido deste termo e recebi esclaremmertos sobre as minhas dividas
oralmente.
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Assinatura do paciente

Assinatura do responsavel legal

Assinatura do pesquisador legal.

Campinas, / /2000.

1

4

. Anexo ]

124



QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO CLINICO

I- IDENTIFICACAO

1-Nome:

2-Endereco:

3-Bairro:

4-Cidade: CEP;

5-Cidade de origem ()zonarural () zona urbana

6-Data de nascimento:

7-Sexo: () feminino () masculino

8-Situagdo conjugal ( )casado () solteirc;- () viuvo

() amasiado ha mais de 3 meses ( )sepa;é'do/divorciado e sem companheiro(a).
9-Escolaridade

Anos cursados com Sucesso:

10-Religido: _
A- Em relagio a outros membros de sua geligiz‘io vocé diria que sua pratica religiosa
é: ( )bem abaixo da média

( )um pouco abaixo da média

( )na média

( )um pouco acima da média

( )bem acima da média.

B- Quantas vezes vocé foi ao culto/missa no ultimo més?

C- Sua pratica religiosa mudou desde c"):_ diagnostico? Vocé considera para melbor

ou pior?.
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II - DADOS SOCIO-FAMILIARES
1-Numero de filhos:

2-Numero total de pessoas na unidade residencial:

3-Renda da familia em média:

4-Habitaggo: ( )casa propria ( )alugada ( )mora de favor de terceiros.

III- VINCULO EMPREGATICIO

() dona de casa

() empregado

() desempregado .

() afastado por licenga médica ha ' .. ‘meses.
() demitido/desempregado por causa da doenga

() aposentado
IV- SITUACAO CLINICA

1-Doenga de base (doenga que tinha e qué fez com que realizasse um T.M.O).
() Leucemia Mieldide Cronica |

() Leucemia Linf6ide Cronica

() Leucemia Mieléide Aguda

() Leucemia Linfoide Aguda

() Mieloma Miultiplo.

2-Ha quanto tempo realizou o transplante: meses

. Anexo?2
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3-Tipo de coleta:
() o doador foi para a méquina (CPP). ' .

() o doador foi para o centro cirirgico (aspiragéo).

4-Frequencia dos retornos a consultas médicas com a equipe que o transplantou

() semanal ()quinzenal ()mensal () trimestral () semestral () anual

5-Est4 fazendo uso de ciclosporina neste'momento? () sim () ndo

6-Esta fazendo uso de alguma medicagdo por causa de alguma problema clinico

surgido? ()sim () ndo

7-Em caso positivo, qual é o motivo.

8-Voce teve manifestagio de G.V.H.D aguda? () sim () ndo

9-Em caso positivo, qual a localizagdo: ' ( )pele () figado  ( )intestino ()

pulméo. ()outros

10-Voce teve manifestagdo de G.V.H.D cronica? () sim () ndo
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L 1-£m caso positivo em que locais ( )figado ()pele

() intestino ( )olhos ()pulmdo () boca ( Joutros

12-Voce desenvolveu algum tipo de infeccdo de repetigdo pos transplante de

medula? () sim () ndo

13-Em caso positivo qual? ()rinite ()sinusite ( )bronquite
()irritagdo cutdnea por contato ( )pneu:nénia ( Jasma

( )outras.

14-Sofre com o ressecamentos das mucosas? ( ) sim () ndo

15-Em caso positivo, em qual localizagéo: () pele ()olhos ()boca () intestino

() vagina ( )outras

16-Tem problemas com o apetite ? () sim () ndo

17-0 paladar voltou a ser o mesmo ?( ) sim () ndo

. Anexo 2
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_ANEXQ_ ==

" Escala de Ansiedade e Depressdo para Hospilal Geral (HAD)

" ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO - HAD®

Este questionario ajudara o seu médico a saber como vocé esta se sentindo. Leia todas as fras-
es. Marque com um "X" a resposta que melhor corresponder a como voce tem se sentido na ultima semana.

Nio é preciso ficar pensando muito em cada guestdo. Neste guestionario as respostas espon-
taneas tém mais valor do que aguelas em gque se pensa muito.

Margue apenas uma resposta para cada pergunta.

Eu me sinto lenso ou contraido:
( ) A maior parte do tempo
( ) Boa parte do tempo :
{ ) De vezem quando :
{ ) Nunca '

Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de anles:
{ ) Sim, do mesmo jeito que antes
( ) Nac tanto guanto antes
( ) S6 um pouco .
( ) Ja ndo sinto mais prazer em nada

Eu sinto uma espécie de medo, cOma S& alguma coisa ruim fosse acontecer:
( ) Sim, e de um jeilo muito forte B
( ) Sim, mas nac tao forte
( ) Um pouco, mas isso nao me preocupa
( ) Nao sinto nada disso

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas:
( ) Do mesmo jeilo que anies :
{ ) Atuaimente um pouco menos
( ) Atuaimente bem menos
{ ) Nao consigo mais

Estou com a cabega cheia de preocupagges:
{ ) A maior parte do lempo
( ) Boa parte do lempo
( ) De vez em quando
{ ) Raramente

Eu me sinto alegre:
{ ) Nunca
{ ) Poucas vezes
( ) Muitas vezes
{ ) A maior parte do tempo

Consigo licar sentado a vontade e me sentir relaxadol
{ ) Sim. quase sempre
( ) Muitas vezes
{ ) Poucas vezes
( ) Nunca

Eu estou lento para pensar e fazer as Coisas: @
( ) Quase sempre
{ ) Muitas vezes
( } De vez em quando
{ ) Nunca

Eu lenho uma sensagaoc ruim de mede, como um irid na barriga cu um apero no estémago:
{ ) Nunca :
{ ) Devezem quando
() Muitas vezes
b Cuase sempre
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Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
( ) Completamente
( ) Nao estou mais me cuidando como eu deveria
( ) Talvez ndo tanto quanto antes
( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar paradc em lugar nenhum:
( ) Sim, demais
[ ) Bastante
{ ) Um pouco
( ) Nao me sinto assim
Flco esperando animado as coisas boas que estdo por vir:
( ) Do mesmo jeito que antes
( ) Um pouco menos do que antes
( ) Bem menos do que antes ’
{ ) Quase nunca

De repente, tenho @ sensagdo de entrar em panico:
( ) A quase todo momento
( ) Varias vezes
( ) De vez em quando

( ) Nao sinto isso

-~ o 2 . - P
o Transturnes do lwnwr em enfenmaria de clinica miclica

Boteya, N J. of ol

Cons:go sentir prazer quando assisto um bom programa de televisao, de radio, ou quando leio alguma coisa:

{ ) Quase sempre

( ) Véras vezes .
{ ) Poucas vezes .
( ) Quase nunca

]
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WHOQOL-100

Instrucdes

Este questiondrio & sobre como vocé se sente a respeito de sua
qualidade de vida, saude e outras areas de sua vida. Por favor,
responda todas as questfes. Se vocé ndo tem certeza sobre que
resposta dar em uma quest3o, por favor, escolha entre as
alternativas a gue lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes,
podera ser a sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e
preocupacdes. Nos estamos perguntando o que vocé acha de sua
vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas.

Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao

poderia ser:

| muito pouco mais ou menos bastante extremamente

|1 2

3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ac quanto
vOCé se preocupou com sua saude nas ultimas duas semanas.
Portanto, vocé deve fazer um circulo no nimero 4 se vocé se
preocupou "bastante" com sua saude, ou fazer um circulo no
nimero 1 se vocé ndo se preocupou "nada" com sua satde. Por
favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha, e faga um circulo
no numero que lhe parece a melhor resposta.

Muito obrigado por sua ajuda.

As questdes seguintes sdo sobre o0 quanto vocé tem sentido
algumas coisas nas ultimas duas semanas. Por exemplo,
sentimentos positivos tais como felicidade ou satisfagdo. Se vocé
sentiu estas coisas “"exiremamente”, coloque um circulo no
numero abaixo de “extremamente”. Se vocé ndo sentiu nenhuma
destas coisas, cologue um circulo no numero abaixo de "nada”.
Se voce desejar indicar que sua resposta se encontra entre
"nada" e "extremamente"”, vocé deve colocar um circulo em um
dos nimeros entre estes dois extremos. As questdes se referem
as duas tltimas semanas.

F1.2 Vocé se preocupa com sua dor ou desconforto (fisicos)?

nada |muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

1 2

3 4 5

F1.3 Quéo dificil € para voceé lidar com alguma dor ou
desconforto?

nada |muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

1 |2

3 4 5

F1.4 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé
de fazer o que vocé precisa?

[nada |muito pouco

mais ou menos  |bastante |extremamente

[1 2

3 4 5

F2.2 Quao facilmente v'fjcémfi_c':é' cansado(a)?

Inada [muito pouco

[mais ou menos  |bastante |extremamente |
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F2.4 O quanto vocé se sente incomodado(a) pelo cansago?
nada |muito pouco |mais ou menos bastante |extremamente
1 2 3 4 5

F3.2 Vocé tem alguma dificuldade para dormir (com o sono)?
nada |muito pouco  |mais ou menos |bastante |extremamente
1 |2 B = |4 5
F3.4 O quanto algum problema com o sono Ihe preocupa?
nada |muito pouco mais ou menos |bastante ]extremamente
1|2 3 |4 [5

F4.1 O quanto vocé aproveita a vida?
nada |muito pouco ]mais ou menos |bastante |extremamente
1 |2 3 _ 4 5

F4.3 Qudo otimista vocé se sente em relagdo ao futuro?
nada [muito pouco [mais ou menos |bastante |extremamente

i 2 13 |4 5
F4.4 O quanto vocé experimenta sentimentos positivos em sua
vida?

Inada [muito pouco  [mais ou menos |bastante |extremamente

FE 3 [4 |5

F5.3 O quanto vocé consegue se concentrar?
nada |muito pouco mais ou menos bastante |extremamente
1 2 3 4 5
F6.1 O quanto vocé se valoriza? _
nada [muito pouco  [mais ou menos  |bastante |extremamente
1|2 [3 _ 4 5 _
F6.2 Quanta confianca vocé tem em si mesmo?
nada|muito pouco |mais ou menos |bastante |ext_rema_mente
1 2 3 .. 4 [5 _
_ F7.2 Vocé se sente inibido(a) por sua aparéncia?
nada|muito pouco |mais ou menos bastante [extremamente

1 ) 3 <t 5
F7.3 Ha alguma coisa em sua aparéncia que faz vocé ndo se
sentir bem?

nada |muito pouco mais ou menos bastante [|extremamenta

' - 3 4 5

_ F8.2 Qudo preocupado(a) vocé se sente?

[nada [muito pouco _]m_ais ou menos |bastante |extremamente
i 12 13 . 14 5
F8.3 Quanto algum sentimento de tristeza ou depressao interfere
__no seu dia-a-dia? ——— _
nada [muito pouco mais ou menos  |bastante |extremamente
1|2 ot I 5 E)
F8.4 O quanto algum sentimento de depressdo lhe incomoda?

[nada |muito pouco  |mais ou menos  [bastante [extremamente |
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F10.2 Em que medida vocé tem dificuldade em exercer suas
atividades do dia-a-dia?

[nada |muito pouco

mais ou menos  |bastante |extremamente

1 12

3 4 15

F10.4 Quanto vocé se sente incomodado por alguma dificuldade
em exercer as atividades do dia-a-dia?

nada |muito pouco

mais ou menos  |bastante |extremamente

12

3 4 B

F11.2 Quanto vocé precisa de medicagdo para levar a sua vida do
dia-a-dia?

nada [muito pouco

mais ou menos bastante |extremamente

R E

! 4 5

F11.3 Quanto vocé precisa de a{g'ur;n tratamento médico para
levar sua vida diaria?

Inada [muito pouco

mais ou menos  |bastante |extremamente

1 {2

3 |4 5

F11.4 Em que medida a sua QUalidade de vida depende do uso de
medicamentos ou de ajuda médica?

nada |?nuito pouUCo

mais ou menos  |bastante |extremamente

1 [2

3 |4 5

F13.1 Qudo sozinho vocé se sente em sua vida?

[nada |muito pouco

[mais ou menos  |bastante [extremamente

1 |2

[3 [4 5

F15.2 Qudo satisfeitas estdo as suas necessidades sexuais?

nada [muito pouco

[mais ou menos [bastante |extremamente

1 |2

13 4 [5

F15.4 Vocé se sente incomodado(a) por alguma dificuldade na
sua vida sexual?

nada |muito pouco

mais ou menos  |bastante |extremamente

i 2

3 4 5

F16.1 Qudo seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria?

nada |muito pouco

mais ou menos  |bastante [extremamente

1 ]2

3 |4 5

F16.2 Vocé acha que vive em um ambiente seguro?

nada |muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

1 2

3 4 5

F16.3 O guanto vocé se preocupa cOm sua seguranga?

nada |muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

I

3 4 5

F17.1 Qudo confortavel é o lugar onde vocé mora?

[nada [muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

1 2

I3 4 5

F17.4 ﬁ)'quant'o vocé gosta de onde vocé mora?

[nada [muito pouco

[mais ou menos  [bastante [extremamente |
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F18.2 Vocé tem dificuldades financeiras?

nada|muito pouco

mais ou menos bastante |extremamente

1 |2

5! 4 5

F18.4 O quanto vocé se preocupa com dinheiro?

[nada [muito pouco

[mais ou menos bastante |extremamente

1 |2

(3 4 5

F19.1 Qudo facilmente vocé tem acesso a bons cuidados
médicos?

nada |muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

1 2

3 4 5

F21.3 O quanto vocé aproveita o seu tempo livre?

nada |muito pouco

mais ou menos bastante |extremamente

1 2

3 4 5

F22.1 Quao sauddvel é o seu ambiente fisico (clima, barulho,
poluicdo, atrativos) ?

nada[muito pouco

mais ou menos bastante |extremamente

1

3 4 7

F22.2 Qudo preocupado(a) vocé esta com o barulho na area que
voCé vive?

nada|muito pouco

|mais ou menos [bastante [extremamente

1 2

13 4 (5

F23.2 Em que medida vocé tem problemas com transporte?

nada [muito pouco

mais ou menos  |bastante [extremamente

1 iz

3 4 15

F23.4 O quéntd as dificuldades de transporte dificultam sua vida?

[nada [muito pouco

|mais ou menos  [bastante [extremamente

FRE

3 L |5

As questbes seguintes perguntam sobre qudo completamente
vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas
duas semanas. Por exemplo, atividades diarias tais como lavar-
se, vestir-se e comer. Se vocé foi capaz de fazer estas atividades
completamente, coloque um circulo no nimero abaixo de
"completamente". Se vocé ndo foi capaz de fazer nenhuma
destas coisas, coloque um circulo no nimero abaixo de "nada”.
Se vocé desejar indicar que sua resposta se encontra entre
"nada” e "completamente”, vocé deve colocar um circulo em um
dos nimeros entre estes dois extremos. As questdes se referem
as duas ultimas semanas.

F2.1 Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia?

nada muito pouco

[médio  [muito  [completamente

1 2

E] 4 5

F7.1 Vocé é capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?

[nada |muito pouco

médio |muito  |completamente

1 -

| SR LS
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F10.1 Em que medida vocé é capaz de desempenhar suas
atividades didrias?

[nada [muito pouco |médic  |muito  [completamente
[1 2 13 |4 5
F11.1 Qudo dependente vocé é de medicacdo?
[nada |muito pouco médio  [muito  [completamente
1 [2 3 [4 [5
F14.1 Vocé consegue dos outros o apoio que necessita?
nada |muito pouco meédio  |muito completamente
i 2 3 - 5
F14.2 Em que medida vocé pode contar com amigos quando
~ precisa deles?
nada |muito pouco médio |muito |completamente
1 2 3 |4 |5
F17.2 Em que medida as caracteristicas de seu lar correspondem
as suas necessidades?
{nada |muito pouco médio |muitc  |completamente
|1 2 3 4 5
F18.1 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas
necessidades? -
nada |muito pouco médio |[muito  |[completamente
1 2 3 |4 5
F20.1 Quéo disponivel para vocé estdo as informacoes que
precisa no seu dia-a- dia? _
lnada |muito pouco |médio [muito  [completamente
1 |2 |3 [4 |5
F20.2 Em que medida vocé tem oportunidades de adquirir
informagBes que considera necassarias?
nada |muito pouco médio muito completamente
i 2 3 4 5
F21.1 Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de
lazer? _
[nada |muito pouco médio |muito |completamente
[1 2 3 |a (5
F21.2 Quanto vocé é capaz de relaxar e curtir vocé mesmo?
lnada |muito pouco ﬁédio muito completamente
[1 ) 13 4 5
F23.1 Em que medida vocé tem meios de transporte adequados?
nada [muito pouco médio [muito  |completamente
1 2 3[4 |5
As questdes seguintes perguntam sobre o quao satisfeito(a), feliz

ou bem vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida

nas u

[timas duas semanas. Por exemplo, na sua vida familiar ou

a respeito da energia (disposicdo) que vocé tem. Indique qudo
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satisfeito(a) ou ndo satisfeito(a) vocé estd em relacdo a cada
aspecto de sua vida e coloque um circulo no nimero que melhor
represente como vocé se sente sobre isto. As questdes se
referem as duas ultimas semanas.
G2 Qudo satisfeito(a) vocé esta com a qualidade de sua vida?

sua vida?

(disposicdo) que

o7?

acidade de

muito ' e |NEem satisfeito / nem e |Muito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito EALIGIEID satisfeito
1 2 3 4 5
G3 Em geral, qudo satisfeito(a) vocé estd com a
muito ' . .. |nem satisfeito / nem . . .. |muito
linsatisteito  |'"S3US™I0 finatisteito [satisteito| g tisteito
1 2 13 4 5
G4 Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua saude?
muito : . -_.._Inem satisfeito / nem {__,. . .. Imuito
insatisfeito insavisiels insatisfeito satisfeito satisfeito
1 2 3 {4 5
F2.3 Qudo satisfeito(a) vocé estd com a energia
vocé tem?
muito . . .. |nem satisfeito / nem | _.. _ . [muito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito Satlsmlto'satisfeito
[1 2 3 4 |5
F3.3 Qudo satisfeito(a) vocé esta com o seu son
muito J . o .. Inem satisfeito / nem | __.. . .. |muito
insatisfeito insalisfeite insatisfeito sat:sfe:to: satisfeito
1 2 3 4 B
F5.2 Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua cap
aprender novas informacgdes?
muito ! . ... |nem satisfeito / nem | __.. . .. |muito
insatisfeito qnsahsfe.tto insatisfeito .Sat}Sfe'to.satisfeito '
1 12 3 IR 14 5
F5.4 Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de tomar
decisdes?
muito ; _e_.. |[nem satisfeito / nem e |muito |
linsatisteito | MS3USTI0 lisatisteito satisfeito | tisteito
1 2 3 4 15
F6.3 Qudo satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo?
muito . ... Inem satisfeito / nem | e IMmuito
insatisfeito msat'_Sfe't_o linsatisfeito =Sat'Sfe't°i satisfeito
1 |2 13 14 |5
F6.4 Quado satisfeito(a) vocé estd com suas capacidades?
muito {. .o INem satisfeito /f nem | __.. . .. imuito _
linsatisfeito | !"S2USTeILO Jincatisteito |satisteito | ovistaito |
1 12 3 _la g |
F7.4 Qudo satisfeito(a) vocé estd com a aparéncia de seu corpo?
muito . ¢ .. |nem satisfeito / nem | : ¢ o= QU0
insatisfeito | Rsatisfelto insatisfeito |satisteli satisfeito |
1 12 13 4 15 '
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F10.3 Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de

desempenhar as atividades do seu dia-a-dia?

muito .. _«.._|nem satisfeito / nem . ... |muito
insatisfeito | "S2USeItO Jincatisteito satisfeito | istaito
1 2 3 [4 |5
F13.3 Quéo satisfeito(a) vocé estd com suas relagdes pessoais
(amigos, parentes, conhecidos, colegas)?
muito ' .. Inem satisfeito /f nem | __.. ... _|muito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito satisfeito satisfeito
i |2 3 4 5
F15.3 Quio satisfeito(a) vocé estd com sua vida
muito ; . ... Inem satisfeito / nem ... Imuito
insatisfeito | "SatisTeto § catisteito satisfelto| . tisteito
1 2 3 4 5
F14.3 Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé recebe
de sua familia?
muito : . ... |nem satisfeito / nem | . - .. Imuito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito satisfeito satisfeito |
1 |12 13 4 5
F14.4 Qudo satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé recebe
de seus amigos?
muito . . ... |nem satisfeito / nem s w e HPAUITG
insatisfeito insatisfeito insatisfeito {satisfeito satisfeito
1 [2 3 14 5
F13.4 Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de dar
apoio aos outros?
imuito ; S nem satisfeito / nem . e, imuito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito satisteito satisfeito
1 2 3 4 5 _
F16.4 Qudo satisfeito(a) vocé estd com com a sua seguranca
fisica (assaltos, incéndios, etc.)?
muito : . ... Inem satisfeito / nem ¢ o ATOUIED
insatisfeito |insatisfeito insatisfeito satisfeito| satisfeaito |
1 2 3 4 5
F17.3 Qudo satisfeito(a) vocé estd com as condi
onde mora?
muito I . ... |nem satisfeito / nem | . . .. Imuito
insatisfeito 'msat!srelto:insatisfeito |satisfeito satisfeito
(1 [2 3 |4 |5
F18.3 Quio satisfeito(a) vocé estd com sua situagdo financeira?
muito {. . ... Inem satisfeito / nem . ... _{muito
insatisfeito insatisfeito linsatisfeito Sat’Sfe'm-satisfeitm
1 |2 3 4 15
F19.3 Qudo satisfeito(a) vocé esta com o seu ac
de saude?
|muito I . ... Inem satisfeito / nem . o .. Imuito
insatisfeito .lmsatlsfelto linsatisfeito o satisfeito |
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oportunidades de

[1 2 E [4 15 |
F19.4 Qudo satisfeito(a) vocé estd com os servigos de assisténcia
social?
mui : ol m satisfei nem 2 oo Amuito
'in;att?sfeito Insatisfeito .Fniatisfeito il Fakisfetie satisfeito
1 2 3 _ 4 5
F20.3 Qudo satisfeito(a) vocé estd com as suas oportunidades de
adquirir novas habilidades?
mui : e T isfei m e Amutto
in;att?sfeito insatisfeito J17% 800 =0 / MEM lsatisteito satisfeito
i 2 3 4 5
F20.4 Quao satisfeito(a) vocé esta com as suas
obter novas informacgdes?
muito . . = .. |nem satisfei nem . ... |muito
insatisfeito RGNS insatis?eteiioe e ke satisfeito |
1 12 3 4 5
F21.4 Quao satisfeito(a) vocé estd com a maneira de usar o seu
tempo livre?
!'nuitp _ freafictiite _nem‘sati_sfe{to,’ nem lsatisfeito mu_ito _
{insatisfeito insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5
F22.3 Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu ambiente fisico
(poluicdo, clima, barulho,
atrativos)?
mui ; S n — i
meatisfeito |Insatisfeito Fnir:tiss?:giige}tc'/ °M |satisfeito| 750
1 2 I3 4 5
F22.4 Qudo satisfeito(a) vocé esta com o clima do lugar em que
vive?
e |insatisfeito |18 Satisfeito / nem |, cipq (MU0
jinsatisfeito insatisfeito satisfeito
11 12 3 4 |5
_ F23.3 Qudo satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte?
|insatisteito _|Insatisfeito [T 200 / M lsatisteito| LS
1 [2 3 4 5
F13.2 Vocé se sente feliz com sua relagdo com as pessoas de sua
familia?
[Muito infeliz infeliz [P TeZ  teliz  |muito feliz
1 12 13 4 15
G1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
|muito ruim fruim |nem ruim / nem boa |boa |muito boa
11 2 I3 la |5
F15.1 Como vocé avaliaria sua vida sexual?
IMuito ruim  [ruim |nem ruim / nem boa |boa {muito boa
|1 2 13 4 |5
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F3.1 Como vocé avaliaria 6 seu sono?

Muito ruim ruim {nem ruim / nem bom tf:,]o muito bom

1 2 3 4 |5
F5.1 Como vocé avaliaria sua memdria?

Muito ruim ruim [nem ruim / nem boa boa |muito boa

1 2 3 4 |5
F19.2 Como vocé avaliaria a qualidade dos servigos de assisténcia
social disponiveis para vocé? _

Muito ruim  |ruim |nem ruim / nem boa boa |muito boa

1 2 I3 _ 4 |5

As questdes sequintes referem-se a "com que freqiiéncia” vocé
sentiu ou experimentou certas coisas, por exemplo, o apoio de
sua familia ou amigos ou vocé teve experiéncias negativas, tais
como um sentimento de inseguranc¢a. Se, nas duas ultimas
semanas, vocé ndo teve estas experéncias de nenhuma forma,
circule o nimero abaixo da resposta "nunca". Se vocé sentiu
estas coisas, determine com que fregiéncia vocé 0s
experimentou e faca um circulo no nimero apropriado. Entdo,
por exemplo, se vocé sentiu dor o tempo todo nas ultimas duas
semanas, circule o nimero abaixo de "sempre". As questdes
referem-se as duas Gltimas semanas.

F1.1 Com que freqiiéncia vocé sente dor (fisica)?

Nunca |raramente as vezes |repetidamente ~_|sempre
1 2 3 |4 |5

F4.2 Em geral, vocé se sente contente?
Nunca [raramente as vezes repetidamente |Sempre
1 2 3 4 {5

F8.1 Com que freqiiéncia vocé tem sentimentos negativos, tais
como mau humor, desespero,
ansiedade, depressdo?

Nunca |raramente

as vezes repetidamente sempre

1 [2

3 el . 5

As questdes seguintes se referem a qualquer "trabalho” que vocé
faca. Trabalho aqui significa qualguer atividade principal gue voCcé
faca. Pode incluir trabalho voluntario, estudo em tempo integrali,
cuidar da casa, cuidar das criancas, trabalho pago ou nao.
Portanto, trabalho, na forma que estd sendo usada aqui, quer
dizer as atividades que vocé acha que tomam a maior parte do
seu tempo e energia. As questdes referem-se as ultimas duas
semanas.

F12.1 Vocé é capaz de trabalhar?
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nada muito pouco medio muito completamente

1 2 3 4 5
F12.2 Vocé se sente capaz de fazer as suas tarefas?

nada |muitc pouco médio  |muito completamente '

1 2 3 |4 5
F12.4 Qudo satisfeito(a) vocé esta com a sua capacidade para o
trabalho?

muito | s nem isfeito / nem | __.. . .. |muito

insatisfeito i {i nesatiss?;ito i Sat'Sfe'm;satisfeito

1 |2 3 |4 5

_ F12.3 Como vocé avaliaria a sua capacidade para o trabalho?

{muito ruim ruim Jnem ruim / nem boa boa |muito boa

il 2 3 4 |5
As questdes seguintes perguntam sobre “qudo bem vocé é capaz
de se locomover” referindo-se as duas Ultimas semanas. Isto em
relacdo a sua habilidade fisica de mover o seu corpo, permitindo
que vocé fagca as coisas que gostaria de fazer, bem como as
coisas que necessite fazer.
F9.1 Qudo bem vocé é capaz de se locomover?

|muito ruim  |ruim |nem ruim / nem bom I:?no |muito bom

1 2 i3 4 |5

F9.3 O quanto alguma dificuldade de locomocdo lhe incomoda?

|nada {muito pouco

mais ou menos |bastante |extremamente

1 2

3 14 5

F9.4 Em que medida alguma dificuldade em mover-se afeta a sua
vida no dia-a-dia?

:gad |muito pouco  |mais ou menos  |bastante |extremamente
2 3 4 5
F9.2 Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de se
locomover?
Muito ) i s nem satisfeito nem | __.. _ . _Imuito |
linsatisfeito insRtalkin linsatisfeito :sat;sfelto |satisfeito |
11 12 3 4 15

As questBes seguintes referem-se as suas crencas pessoais, e o
quanto elas afetam a sua qualidade de vida. As questdes dizem
respeito a religido, a espiritualidade e outras crengas que vocé
possa ter. Uma vez mais, elas referem-se as duas altimas
semanas.

F24.1 Suas crencas pessoais ddo sentido a sua vida?
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nada |muito pbuco mais ou menos bastante |extremamente
1 2 3 = 5
F24.2 Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?
gad muito pouco |mais ou menos |bastante |extremamente
[ [2 [3 4 5
F24.3 Em que medida suas crencas pessoais lhe ddo forga para
enfrentar dificuldades? -
Nad muito pouco |mais ou menos lbastante extremamente
1|2 3 [4 [5
F24.4 Em que medida suas crencgas pessoais lhe ajudam a
entender as dificuldades da vida?
|nada muito pouco |mais ou menos |bastante |extremamente
1 |2 3 4 5
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QUESTIONARIO SOBRE QV E RECUPERACAO
(Haberman et al,1993)

1- Como tem sido para vocé a experiéncia de retornar para casa ¢ restabelecer sua vida

diaria, ap6s o TMO ?

2- Como € sua rotina hoje comparada ao que era antes do seu transplante?

3- Quais as trés coisas em que vocé tem mais dificuldade para lidar desde que retornou para

casa’?

4-FEscolhendo uma das trés coisas mencionadas na questdo 3, diga-me como vocé tem

lidado com este problema.
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5- Vocé est4 satisfeito com o modo que (pessoalmente) esta vivendo?

6- Atualmente, quais as coisas que vocé € incapaz de fazer, como uma conseqiiéncia do

transplante?

7- Como vocé descreveria sua QV atual, comparando com sua vida antes do transplante?

8- Que preocupacéo (se houver) vocé tem sobre seu futuro?
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*9- Ainda que nfo tenha dados cientificos, o que vocé acha em seu intimo, que fez com que

vocé ficasse doente?

*10- Vocé sente que houve alguma alteragdo mais grave no seu humor apés o TMO
(sentimentos como ansiedade, irritabilidade, medo, tristeza, depressao, etc)?

()SIM ()NAO

*11- Em caso positivo, descreva esta alteracdo

*12- Considera que seus relacionamentos com familiares e com amigos sofreu algum tipo

de transformac@o, tanto para pior quanto para melhor? () SIM ()NAO

*13- Em caso afirmativo, descreva as razdes que vocé acredita que alteraram tais

relacionamentos.
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*14- Voceé considera que sua QV depois do TMO em relagio ao periodo de sua vida logo
antes do TMO.

( )piorou muito ( )piorou ( )ndo mudou ( )melhorou  ( )melhorou muito

*15- Tem alguma coisa, algum aspecto do procedimento de TMO, que se fosse mudado

poderia melhorar a QV dos pacientes? Cite-os

Os itens constando * foram acrescentados ao instrumento pela autora da pesquisa
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