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RESUMO

Obijetivos: avaliar/correlacionar a qualidade de vida relacionada a satide com o dominio social
de pacientes transplantados de células-tronco hematopoéticas, autélogo e alogénico, nos
trés anos pds-transplante. Métodos: estudo longitudinal, observacional, com 55 pacientes,
num hospital referéncia da América Latina, de setembro de 2013 a fevereiro de 2019, com
o Quality of Life Questionnarie-Core e Functional Assessment Cancer Therapy Bone Marrow
Transplantation. Resultados: 71% realizaram transplante alogénico. O dominio social apresentou
médias baixas desde a etapa basal (55, 21) e escores baixos (56) para a qualidade de vida
na pancitopenia. Houve correlagao positiva significativa entre dominio social, qualidade de
vida na pancitopenia (p<0,01) e acompanhamento apds alta hospitalar (p<0,00). Observa-se
diferenca significativa (p<0,00) ao longo das etapas, porém, ndo quanto a modalidade de
transplante (p>0,36/0,86). Conclusdes: pacientes com melhor avaliagdo no dominio social
apresentam melhor qualidade de vida. Intervengdes com foco na multidimensionalidade
do constructo qualidade de vida sao necessarias.

Descritores: Qualidade de Vida; Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas; Isolamento
Social; Enfermagem Oncoldgica; Neoplasias.

ABSTRACT

Objectives: to assess/correlate health-related quality of life with the social dimension of
hematopoietic, autologous and allogeneic stem cell transplant patients in the three years
post-transplant. Methods: longitudinal, observational study with 55 patients, in a reference
hospital in Latin America, from September 2013 to February 2019, using the Quality of Life
Questionnaire-Core and Functional Assessment Cancer Therapy Bone Marrow Transplantation.
Results: A total of 71% underwent allogeneic transplantation. The social dimension had low
averages since the baseline stage (55, 21) and low scores (56) for quality of life in pancytopenia.
There was a significant positive correlation between social dimension, quality of life in
pancytopenia (p<0.01) and follow-up after hospital discharge (p<0.00). There is a significant
difference (p<0.00) throughout the stages, however, not in terms of the type of transplant
(p>0.36/0.86). Conclusions: patients with better assessments in the social dimension have
a better quality of life. Interventions focusing on the multidimensionality of the quality of
life construct are necessary.

Descriptors: Quality of Life; Hematopoietic Stem Cell Transplantation; Social Isolation;
Oncology Nursing; Neoplasms.

RESUMEN

Objetivos: evaluar/correlacionar la calidad de vida relacionada a la salud con el dmbito social
de pacientes trasplantados de células madre hematopoyéticas, autélogas y alogénicas, tres
afnos post trasplante. Métodos: se trata de un estudio longitudinal, observacional, llevado
a cabo en un hospital referencial de América Latina con 55 pacientes entre septiembre
de 2013 y febrero de 2019, utilizando la Escala de Calidad de Vida-Nucleoy la Evaluacion
funcional de la terapia del cancer: trasplante de médula ésea. Resultados: el 71% realizd un
trasplante alogénico; el ambito social presenté promedios bajos desde la etapa inicial (55, 21)
y puntuaciones bajas (56) en cuanto a la calidad de vida en la pancitopenia. Se observé una
correlacion positiva significativa entre el ambito social, la calidad de vida en la pancitopenia
(p<0,01) y el seguimiento después del alta hospitalaria (p<0,00). Hubo una diferencia
significativa (p<0,00) a lo largo de los estadios, pero no en lo que respecta a la modalidad
del trasplante (p>0,36/0,86). Conclusiones: aquellos pacientes con mejor evaluacion en el
ambito social presentan mejor calidad de vida. Es necesario realizar intervenciones que se
centren en la multidimensionalidad de la construccion de la calidad de vida.
Descriptores: Calidad de Vida; Trasplante de Células Madre Hematopoyéticas; Aislamiento
Social; Enfermeria Oncoldgica; Neoplasias.
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INTRODUCAO

O cancer hematolégico, dentre o qual se encontram as leuce-
mias e os linfomas, tem se tornado frequente em todo mundo.
Segundo a International Agency for Research on Cancer (IARC), o
numero de casos novos de leucemia e linfomas no ano de 2018 foi
de aproximadamente 437 mil e 589 mil, respectivamente. Para o
ano de 2040, essa estimativa aumentara para mais de 656 mil casos
novos para leucemia e 918 mil para linfoma™. No Brasil, segundo o
Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA),
para o triénio de 2020-2022, estima-se que ocorrerao 10.810 e
14.670 casos novos de leucemias e linfomas, respectivamente®.

Dentre as opcdes terapéuticas para pacientes com cancer
hematoldgico, estd o Transplante de Células-Tronco Hematopoé-
ticas (TCTH), que pode ser do tipo autélogo, quando as células
sdo provenientes do préprio paciente, ou alogénico, quando séao
advindas de outro individuo, aparentado ou nao. A escolha da
origem das células e a sua modalidade dependem da doenca, das
condigbes clinicas do paciente e da disponibilidade de doador®.

O processo terapéutico do TCTH envolve etapas e um longo
periodo de hospitalizacdo, sendo momentos em que o paciente
permanece confinado ao setor de transplante, com ou sem a
presenca de um acompanhante. Fica afastado do trabalho e das
relagdes profissionais, dos familiares e demais convivéncias, em
virtude da supressdo imunoldgica e das altas chances de contrair
infeccoes. Essa reclusdo faz com que o paciente vivencie um
importante isolamento social, o que desencadeia anseios de medo,
ansiedade, depresséo, além de sensacdo de inseguranca quanto
ao futuro, configurando sentimentos que afetam negativamente
sua qualidade de vida relacionada a satide (QVRS)®.

O conceito de QVRS compreende a percepcédo do individuo
sobre a condicdo de sua vida na presenca da enfermidade, con-
sequéncias do tratamento e como a doenca afeta sua condicdo
de vida util. Assim, avalid-la é mensurar quantitativamente as
alteragdes na qualidade de vida do individuo no momento do
tratamento. Os instrumentos utilizados sdo especificos para esse fim
e envolvem os dominios que compdem o construto da qualidade
de vida, a saber: fisico, emocional, espiritual, funcional e social®.

O dominio social, neste estudo, inclui a fun¢ao social, avaliada
pelo Quality of Life Questionnaire - Core 30 (QLQ-C30), da European
Organization Research Treatment of Cancer (EORTC), e o bem-estar
social/familiar, avaliado pelo Functional Assessment of Cancer
Therapy — Bone Marrow Transplant (FACT-BMT), da Functional
Assessment of Chronic Illiness Therapy (FACIT), e estd relacionado
as amizades, ao apoio recebido de familiares no que se refere
a questdo emocional e a aceitacdo da doenca, ao interesse por
sexo, dentre outras questdes”. No TCTH, essas demandas podem
sofrer alteragdes devido a dindmica do tratamento, que exige
isolamento social relacionado ao comprometimento do sistema
imune, sintomas e diversas complicagdes que ele pode gerar.

OBJETIVOS

Avaliar e correlacionar a qualidade de vida relacionada a
salde com o dominio social de pacientes transplantados de
células-tronco hematopoéticas, autélogo e alogénico, nos trés
anos poés-transplante.
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METODOS

Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Setor de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Parana.
O termo de consentimento livre e esclarecido foi assinado pelos
participantes. Para garantir o sigilo da identidade dos participan-
tes, a cada um foi atribuida uma sequéncia numérica (1, 2, 3,4, ...)
conforme ocorria a inclusdo dos participantes.

Desenho, periodo e local do estudo

Trata-se de estudo observacional que seguiu as recomendagdes
dainiciativa Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology (STROBE)®, longitudinal e analitico, realizado entre
setembro de 2013 e fevereiro de 2019, no Servico de Transplante
de Medula Ossea (STMO) de um hospital publico, referéncia na
América Latina, localizado no sul do Brasil.

Amostra, critérios de inclusao e exclusao

A amostragem foi ndo probabilistica, porém, é baseada na média
de pacientes que realizaram TCTH durante os anos de 2010 a 2012,
com acréscimo de 50% devido a possibilidade de perdas pelas ca-
racteristicas do tratamento. Autores® reforcam a existéncia de altas
taxas de morbidade e mortalidade relacionada ao TCTH.

A amostra foi composta por 55 participantes que atenderam aos
critérios de inclusao: idade igual ou superior a 18 anos, diagndstico
de cancer hematoldgico e realizagdo do TCTH. Foram excluidos os
participantes que nao possuiam condicoes fisicas para preenchimento
dos instrumentos. Foram descontinuados cinco pacientes por perda
de seguimento. Além disso, 28 pacientes evoluiram a ébito ao longo
dos trés anos pds-TCTH (cinco na pancitopenia, um na pré-alta, seis
no pds 100 dias, dois no pds 180 dias, seis no pds 360 dias, cinco no
pbs dois anos e trés no pods trés anos), resultando em 22 pacientes
no terceiro ano.

Protocolo do estudo

A coleta de dados foi realizada em oito etapas: basal ou pré-TCTH;
pancitopenia; pré-alta hospitalar (ap6s confirmagao da pega medu-
lar); p6s 100 dias de TCTH; p6s 180 dias; pds 360 dias; pds dois anos;
pds trés anos. Os dados sociodemogréficos e clinicos foram obtidos
por um questiondrio préprio, desenvolvido pelos pesquisadores,
aplicado na etapa basal para caracterizagao dos participantes e, a
partir dos 180 dias, em todas as etapas com o objetivo de atualizar
dados cadastrais e identificar possiveis eventos adversos tardios.
Os questiondrios QLQ-C30, versao 3.0, e o FACT-BMT, versao 4.0,
traduzidos e validados para o portugués do Brasil, foram aplicados
em todas as etapas!'®'2.

0O QLQ-C30 é um questionario genérico, utilizado para avaliar a
QVRS de pacientes com diagnéstico de cancer, composto por 30
questodes, divididas em escala funcional (funcao fisica, emocional,
social, desempenho cognitivo e desempenho pessoal), escala de
sintomas/itens simples e QVRS. Os valores sao expressos de 0 a 100:
quanto mais alto o escore, melhor é a avaliagdo da QVRS; ja na escala
de sintomas, quanto maior a pontuacao, maior a sintomatologia
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e menor a QVRS", Para este estudo, foram utilizados somente os
dados relacionados a funcao social, os quais envolvem questdes
pertinentes sobre como a condicdo fisica ou o tratamento médico
interferem na vida familiar e/ou atividades sociais.

O FACT-BMT é um questionario especifico de avaliacdo de
QVRS de pacientes que realizaram o TCTH, composto por 50
questdes distribuidas em cinco dominios (bem-estar fisico, bem-
-estar social/familiar, bem-estar funcional, bem-estar emocional
e preocupacdes adicionais). Para o bem-estar social/familiar, os
valores sao expressos de 0 a 28, sendo que os escores mais altos
indicam melhor avaliagao!. Os dados relacionados ao bem-estar
social/familiar do FACT-BMT abrangem questdes como ter boa
relacdo com amigos, receber apoio emocional da familia e amigos,
aceitacdo da doenca por parte da familia, sentir-se préximo da
pessoa que fornece maior apoio e satisfacdo com a vida sexual.

Ambos os instrumentos possuem formatacao Likert. O QLQ-C30
possui duas questées com a técnica de diferencial semantico (DS),
que se caracteriza pela apresentacao de um conceito e adjetivos
com pontuagdes extremas, associados a escala de avaliacdo de sete
pontos. Os adjetivos que apresentam valores maiores sdo classificados
como positivos.

A utilizacdo dos questionarios foi autorizada mediante registro
do projeto na EORTC e FACIT, que os disponibilizaram diretamente
para os pesquisadores via download.

Analise dos resultados e estatistica

Os dados sociodemograficos e clinicos foram analisados por esta-
tistica descritiva, apresentados por frequéncia absoluta e relativa. Os
dados foram dispostos em tabelas, apresentados em média e desvio
padrao, e analisados conforme orientagdes que constam no scoring
manual da EORTC e FACIT. O Software Statistica 7.0foi utilizado para
as correlacdes e SPSS 20 para o ajuste dos modelos longitudinais.

Para verificar a relacdo entre os escores de QVRS, funcdo social
do QLQ-C30 e bem-estar social/familiar do FACT-BMT, foi obtido
o coeficiente de correlacdo de Spearman. Para avaliar a evolugao
ao longo do tempo e as associagdes entre os grupos (autdlogo
e alogénico), etapas e grupos/etapas, foi aplicado o Generalized
Linear Mixed Model (GLMM), usando o Software SPSS 20.

A abordagem do GLMM nos permitiu levar em conta todas as
observacdes durante o periodo do estudo, inclusive daqueles pa-
cientes que nao participaram da pesquisa até o final (cinco por perda
de seguimento e 28 por 6bito, sendo 55 o nimero de participantes
no inicio do estudo e 22 aofinal). Foi possivel a avaliacédo dos fatores
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tempo (oito etapas) e grupo (autélogo versus alogénico), bem como
de um possivel efeito de interacdo entre etapas e grupo. O modelo
foi ajustado considerando os pacientes como efeito aleatério e
matriz de covariancia AR1. O melhor ajuste foi definido pelo critério
AIC (Akaike Information Criterion). O pressuposto de normalidade
de residuos foi verificado através do grafico QQ plot e a andlise de
comparagdes multiplas pareadas foi realizada pelo teste de Sidak".

RESULTADOS

Quanto a caracterizagdo sociodemografica e clinica, dentre
0s 55 pacientes incluidos no estudo, 16 (29%) eram pacientes do
grupo autélogo, com idade média de 45 anos (variagao min. 19
anos - max. 69 anos), e 39 (71%) do grupo alogénico, com média
de idade de 31 anos (variagdao min. 18 anos - max. 59 anos). Ade-
mais, 11 (68,75%) pacientes autélogos e 19 (48,72%) alogénicos
eram casados ou estavam em unido consensual. Em relacao ao
diagnostico, 36 (92,32%) dos que fizeram TCTH alogénico foram
diagnosticados com algum tipo de leucemia.

Ao avaliarmos QVRS, funcao social do questionario QLQ C-30
e correlacao entre elas, os resultados da Tabela 1 apontam que
os participantes apresentaram piores escores na etapa de pan-
citopenia. Ademais, houve correlacdo positiva entre as varidveis,
com resultados significantes a partir do periodo de pancitopenia,
indicando que, quanto melhor a funcdo social, melhor é a QVRS.

Transcorridos 3 anos do TCTH, os pacientes do grupo total
avaliaram sua QVRS melhor que no momento basal pré-TCTH. Essa
situacao difere na avaliagdo da funcao social, em que as médias desse
dominio, desde a etapa basal, apresentavam comprometimento.

Quando avaliados os resultados de QVRS do QLQ C30 e o
bem-estar social/familiar do FACT-BMT, foi possivel observar na
Tabela 2 que houve correlacdo positiva entre QVRS e bem-estar
social/familiar, com significancia a partir do p6s-TCTH 360 dias
até o p6s-TCTH trés anos.

Ao analisarmos a QVRS e a funcgao social (QLQ-C30), por grupo
de pacientes (autélogo e alogénico), observa-se, na Tabela 3, que
houve prejuizo nesses escores na etapa de pancitopenia, com
melhor avaliagdo nas etapas seguintes. Quando realizado o teste
de correlacdo entre QVRS e funcao social, foi possivel observar que
o grupo TCTH autélogo apresentou correlacdo positiva, com signi-
ficancia nas etapas pds 180 dias até 2 anos p6s-TCTH, enquanto o
grupo alogénico apresentou significancia em todos os momentos,
exceto na pré-alta. Sugere-se que quanto melhor a funcéo social
melhor é a QVRS nessas etapas, individualmente.

Tabela 1 - Correlacdo entre Qualidade de Vida Relacionada a Satude e fungao social do Quality of Life Questionnaire — Core 30, obtida nas oito etapas do
transplante de células-tronco hematopoéticas (n=55), Curitiba, Parang, Brasil, 2013-2019

Pré-TCTH Pancitopenia Pré-alta P6s-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH
n=55 n—Sr()) n=49 100 dias 180 dias 360 dias 2 anos 3 anos
- - - n=41 n=38 n=32 n=25 n=22
Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP
QVRS 76,82 56,67 69,05 74,39 76,97 71,35 73,67 81,44
17,69 20,27 19,17 21,28 20,27 20,62 21,07 15,20
FS 55,15 37,67 33,28 38,39 33,02 28,27 29,94 33,94
31,89 31,19 0,26 0,44 0,63 0,58 0,88 0,70
Spearman 0,23 0,34 0,26 0,44 0,63 0,58 0,88 0,70
Valor de p 0,09 0,01% 0,06 0,00% 0,00% 0,00* 0,00% 0,00%

Nota: *p<0,05; FS - Fungao Social; DP — Desvio Padréo; QVRS - Qualidade de Vida Relacionada a Satde; TCTH - Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas.
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Tabela 2 - Correlacao entre Qualidade de Vida Relacionada a Saude e fungdo social do Quality of Life Questionnaire — Core 30 e o bem-estar social/familiar
do Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone Marrow Transplant, obtida nas oito etapas do transplante de células-tronco hematopoéticas (n=>55),

Curitiba, Parana, Brasil, 2013-2019

Pré-TCTH  Pancitopbenia Pré-alta P6s-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH
E n=55 n—sr(,) n=49 100 dias 180 dias 360 dias 2 anos 3 anos
scores = = = n=41 n=38 n=32 n=25 n=22
Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP
QVRS (QLQ C-30) 76,82 56,67 69,05 74,39 76,97 71,35 73,67 81,44
17,69 20,27 19,17 21,28 20,27 20,62 21,07 15,20
BESF 21,07 18,15 17,36 20,09 21,12 20,06 21,62 20,45
524 517 538 6,14 578 5,66 3,63 6,02
Spearman -0,00 -0,19 -0,02 0,15 0,29 0,46 0,75 0,53
Valor de p 0,95 0,16 0,88 0,33 0,07 0,00% 0,00* 0,0%

Nota: *p<0,05; BESF — Bem-Estar Social e Familiar; DP — Desvio Padrdo; QVRS — Qualidade de Vida Relacionada a Satde; TCTH - Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas.

Tabela 3 - Correlacao dos escores de qualidade de vida relacionada a satide e funcédo social do Quality of Life Questionnaire — Core e o bem-estar social/
familiar do Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone Marrow Transplant, obtida nas oito etapas do transplante de células-tronco hematopoiéticas
nas modalidades autélogo (n=16) e alogénico (n=39), Curitiba, Parana, Brasil, 2013-2019

Pré-TCTH Pancitopenia Pré-alta Pos-TCTH P6s-TCTH P6s-TCTH Pos-TCTH P6s-TCTH
P 100 dias 180 dias 360 dias 2 anos 3anos
Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP Médias DP
Aut Alo Aut Alo Aut Alo Aut Alo Aut Alo Aut Alo Aut Alo Aut Alo
n=16 n=39 n=16 n=34 n=16 n=33 n=13 n=28 n=12 n=26 n=11 n=21 n=7 n=18 n=4 n=18
QVRS 70,8 79,2 59,3 55,3 739 66,7 80,7 71,4 75,6 77,5 72,7 70,6 63,1 77,7 75,0 82,8
16,3 17,8 19,2 20,9 151 20,6 13,3 23,7 214 20,1 16,7 22,7 28,8 16,4 21,5 13,8
FS 62,5 52,1 46,8 33,3 46,8 35,8 71,7 529 86,1 679 8128 754 59,5 85,1 66,6 79,6
336 31,1 293 31,5 28 353 321 40 185 36,7 263 296 406 22 40,8 33,1
Spearman QVRS e FS 0,05 0,37 027 034 0,15 028 0,37 0,47 0,79 0,59 0,78 050 0,79 0,83 0,73 0,64
p-valor 082 0,02* 030 0,04* 0,57 0,10 0,20 0,01* 0,00* 0,00* 0,00* 0,02* 0,03* 0,00* 026 0,00*
BESF 20,8 21,1 17,0 186 16,7 17,6 19,9 20,1 20,8 21,2 20,7 19,7 21,5 21,6 16,8 21,3
6,9 4,4 6,5 43 6,7 4,6 7,9 5,2 5,7 59 7,9 4,4 4,8 3,1 11,3 4,1
Spearman -046 026 -038 -006 -027 009 045 000 059 016 078 029 054 062 1 0,33
QVRS e BESF
Valor de p 0,06 0,10 0,14 0,72 0,30 0,59 0,11 096 0,04* 042 0,00* 0,19 020 0,00* - 0,01

Nota: Dado numérico igual a zero néo resultante de arredondamento; *p<0,05, Aut — Autdlogo; Alo — Alogénico; FS — Fungdo Social; BESF — Bem-Estar Social e Familiar; DP — Desvio Padréo; QVRS
- Qualidade de Vida Relacionada a Saude; TCTH - Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas.

Tabela 4 - Analise Modelo Linear Generalizado Misto da qualidade de vida relacionada a saude, fungao social e bem-estar social/familiar entre grupos
(Autologo versus Alogénico), etapas (8 etapas) e interacao grupo/etapa, Curitiba, Parang, Brasil, 2013-2019, (n=55)

QVRS Funcgéo social Bem-estar social/familiar
Fatores
F P F P F P
Intercepto 1362,54 0,00 262,49 0,00* 890,64 0,00
Grupos 0,25 0,61 0,84 0,36 0,03 0,86
Etapas 6,18 0,00* 7,97 0,00* 6,83 0,00*
Grupos/Etapa 1,65 0,12 1,34 0,23 0,58 0,76

Nota: *p<0,05, QVRS - Qualidade de Vida Relacionada a Saude; F - Estatistica de Snedecor.

Ao correlacionar QVRS e bem-estar social/familiar avaliado
pelo FACT-BMT, observa-se que os pacientes submetidos ao TCTH
autdlogo apresentam correlacdo positiva significativa na etapa
p6s-TCTH 180 dias e p6s-TCTH 360 dias. Nos pacientes do TCTH
alogénico, a correlagao foi positiva, com significancia nos momentos
p6s-TCTH 2 e 3 anos, indicando que, nessas etapas, quanto maior
o escore do bem-estar social/familiar melhor é a QVRS, o que vai
ao encontro da correlacdo entre QVRS e funcao social do QLQ-C30.

Na analise da evolucao ao longo do tempo dos escores de QVRS,
funcdo social e bem-estar social/familiar, o GLMM foi utilizado

e ajustado considerando os pacientes como efeito aleatorio. O
melhor ajuste foi definido pelo critério AIC (AIC: QVRS=2576,07;
funcdo social=2829,60; bem-estar social/familiar=1727,20). O
pressuposto de normalidade dos residuos foi verificado através
do gréfico QQ plot, com resultados confirmatérios.

A Tabela 4 apresenta os resultados da analise final do GLMM
para os fatores grupo, etapa e interacdo grupo/etapa. Observa-se
diferenca significativa da QVRS, funcdo social e bem-estar social/
familiar apenas entre as etapas. Nao ha diferenca entre os grupos,
muito menos na interacao grupo/etapa.
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Figura 1 - Evolucéo dos escores de Qualidade de Vida Relacionada a Sau-
de, funcdo social e bem-estar social/familiar ao longo das etapas (n=55),
Curitiba, Parana, Brasil, 2020
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As comparagdes multiplas pareadas realizadas através do
teste de Sidak indicam que os indices de QVRS, func¢ao social e
bem-estar social /familiar apresentam uma queda significativa na
etapa pancitopenia (etapa 2), mas se elevam novamente na etapa
pré-alta (etapa trés), 100 dias (etapa quatro) e 180 dias (etapa cinco).

Observa-se, na Figura 1, que nédo ha diferenca no compor-
tamento dos grupos (autélogo versus alogénico) ao longo das
etapas, tanto no indice de QVRS como na funcao social e no
bem-estar social/familiar.

DISCUSSAO

O diagnéstico de cancer constitui um fator estressante para o
paciente e sua familia. Soma-se a isso o fato de que as terapéu-
ticas possiveis de serem realizadas, entre elas o TCTH, trazem a
esperanca de cura e sobrevida, mas portam efeitos colaterais e
inimeros riscos. Os sentimentos implicados sdo intensos para os
envolvidos, pois nas primeiras fases do tratamento se encontram
desestabilizados e fragilizados, devido a carga de preocupacgodes
que os assola.

O bem-estar social/familiar e/ou a funcdo social podem estar
comprometidos principalmente durante o periodo de interna-
mento. O processo de isolamento, o afastamento de algumas
atividades rotineiras, as dificuldades financeiras e o retorno
ao mercado de trabalho, sobretudo dos adultos e idosos que
muitas vezes tém responsabilidades familiares, geram conflito
durante o percurso terapéutico. Nesta pesquisa, a idade média
dos pacientes submetidos ao transplante alogénico foi de 31
anos, corroborando pesquisa realizada na Filadélfia®® cuja média
foi de 37 anos, e divergindo da revisao"” realizada no Japéo, na
qual a idade variou de 32 e 65 anos e a média foi de 52 anos.
Ressalta-se que a idade média encontrada nos estudos citados
é de individuos que se encontram numa fase produtiva da vida,
com engajamento profissional e lideranca familiar, o que pode
ser motivo a mais de preocupacao, aflorando os sentimentos de
ansiedade e angustia.

Uma pesquisa desenvolvida nos Estados Unidos destacou
que pacientes com mais de 60 anos que fizeram TCTH autélogo
tiveram mais chances de conseguir empregos do que aqueles com
idade entre 18 e 39 anos""®. Por esta ser uma faixa etaria em que
muitos iniciam o processo de ascensdo profissional, o afastamen-
to da atividade profissional podera ocasionar disparidade para
competir por um novo emprego ou conquistar uma promogao.

O estado civil também é um fator importante que pode com-
prometer a funcdo social e/ou bem-estar social/familiar. Nesta
pesquisa, houve predominio de casados ou em unido consen-
sual entre os pacientes submetidos ao TCTH. A presenca de um
companheiro é um apoio para o enfrentamento da terapéutica,
transmitindo seguranca e independéncia na realizagdo dos cui-
dados necessarios""?. O TCTH é um processo longo, que altera a
rotina familiar, muitas vezes nao permitindo a presenca continua
de acompanhante, em especial no periodo de hospitalizacdo. Esse
cenario pode gerar soliddo e descontentamento em relagdo ao
seu papel na familia e sociedade, sendo que tais sentimentos se
intensificam na presenca de filhos no seio familiar.

Elementos como a idade e o sexo podem estar relacionados
ao aumento ou a diminui¢do do bem-estar social/familiar, afinal,
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para as mulheres jovens e com filhos pequenos, a experiéncia
de ficar isolada e a incerteza quanto ao futuro podem ser mais
traumaticas do que para pessoas de maior idade ou que nao
possuem filhos. No entanto, cada individuo vivencia esse proces-
so de forma muito particular, havendo a necessidade de apoio
social e familiar em qualquer conjuntura. Observa-se que o TCTH
altera a QVRS dos pacientes com cancer hematolégico durante
o internamento, com prejuizo em diversas fungdes, incluindo a
funcao social e o bem-estar social/familiar®.

Quando se observam os resultados do questionério QLQ-C30,
em que ha correlacado positiva significativa em ambos os grupos,
tal dado sugere que quanto melhor o bem-estar social/familiar
melhor é a avaliacdo da QVRS, ou seja, aqueles que avaliavam sua
QVRS como boa nédo estavam sofrendo tanto as questdes que en-
volvem o dominio social, como proximidade de familiares e amigos,
apoio recebido etc. Isso pode indicar que os pacientes estavam
se sentindo acolhidos e bem assessorados pelo companheiro e
familiares, e que os vinculos com os amigos (por meio das redes
sociais e tecnologias) poderiam estar sendo mantidos. Além disso,
pode apontar que havia melhor aceitacdo da doenca por parte da
familia e que o tratamento ndo interferiu na condicdo familiar e
social, questdes essas que compdem o conceito de fung¢do social/
familiar do QLQ-C30 e bem-estar social/familiar do FACT-BMT.

A pancitopenia e a pré-alta foram os periodos em que houve
maior comprometimento da qualidade de vida relacionada a saide
e da funcéo social e bem-estar social/familiar. Tal resultado indica
que a fragilidade do momento, causada pelaimunidade baixa, e
omedo do retorno a rotina influenciam a avaliacdo do paciente.

O envolvimento do companheiro, amigos e familia é imprescindivel
para que o paciente converse, realize interacdes e se sinta inserido em
seu cotidiano, minimizando o medo e os sentimentos depressivos
sobre a doenca e o tratamento. Nesse sentido, a tecnologia pode
e deve ser usada a favor desse envolvimento, com a finalidade de
manter o paciente proximo daqueles que, em razdo do isolamento,
ndo podem comparecer ao hospital para visita presencial. O uso do
aparelho celular com acesso a internet ou outros instrumentos pode
ser exemplo para proporcionar, além do contato de imagem com os
entes queridos, o acesso a filmes, musicas e redes sociais, diminuindo
a distancia entre o paciente e sua vida antes da doenc¢a®.

Reforcando essa questdo, o estudo®’ que teve como objetivo
avaliar a relacdo entre QRVS e suporte social, utilizando os ins-
trumentos de suporte social percebido e de avaliacao funcional
do TCTH o FACT-BMT, mostrou que o suporte social apresentou
uma tendéncia de queda acentuada (F=17,09, p<0,001) e a QVRS
um decréscimo no primeiro més, 103,61 (DP 19,14), aumentando
constantemente ao longo do tempo para 108,10 (DP 19,58) em
trés meses e 110,02 (DP 18,00) em seis meses ap6s o TCTH.

O TCTH é marcado pela expectativa quanto ao sucesso do
procedimento, em que a presenca de otimismo e esperanca é
muito importante. Na pesquisa®? feita com pacientes adultos
para a realizacdo do transplante alogénico durante a internacdo
e aproximadamente 100 dias ap6s o procedimento, os resulta-
dos mostraram construtos psicolégicos positivos, em especial a
gratiddo, a determinacao e o otimismo. De acordo com o estudo
citado, no inicio, os participantes relataram sentimento de gratidéao
por seus doadores e, apds, a esperanca de cura foi predominante.
Esses sentimentos podem favorecer os bons escores de QVRS.
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A melhora do escore func¢ao social e bem-estar social/familiar,
apds o término do periodo de internacdo hospitalar, é um resul-
tado esperado, visto que, durante a hospitalizacdo, o paciente
se mantém isolado de familiares e amigos, passando a conviver
apenas com a equipe e o acompanhante. Portanto, apds a alta, o
convivio social tende a ser retomado®®, No entanto, a sensagao de
isolamento social pode se prolongar, sobretudo quando o paciente
é procedente de outra regiao, pois mesmo apés alta hospitalar
ele necessita ser acompanhado diariamente no ambulatério,
afastando-o de seu lar, convivio rotineiro e atividades laborativas.

De acordo com estudo realizado no sul do Brasil®?” sobre
o momento da alta hospitalar, o cuidador, quando cénjuge, é
claramente afetado pela rotina imposta pelos cuidados pos-
-realizacdo do TCTH. O paciente necessita de acompanhamento
ao sair de casa e para diversas atividades de vida diaria, o que
impacta diretamente sobre a vida social e o desempenho pro-
fissional, em especial do adulto jovem. Nesse sentido, o suporte
emocional ao cuidador é necessario, ja que sua vida é alterada
em decorréncia dos cuidados impostos pela condicdo de saude
do parceiro/familiar, tornando esse momento um fardo causador
de discordias e infelicidade, o que pode comprometer outros
dominios da qualidade de vida, como o dominio emocional.

Intervenc¢des que proporcionem melhora na QVRS e no domi-
nio fun¢do social e bem-estar social/familiar devem ser ofertadas
com o objetivo de diminuir o impacto do tratamento e de seus
efeitos colaterais. Uma alternativa de baixo custo para diminuicao
da sensacdo de confinamento social foi utilizada em um ensaio
clinico randomizado® realizado em um Hospital Universitario no
sul do Brasil com o uso da musicoterapia. O estudo observou que
a intervencdo conectou o paciente ao seu ambiente sécio-cul-
tural-sonoro e resgatou o equilibrio emocional, proporcionando
relaxamento e, consequentemente, reduzindo a sensacao de
confinamento.

0 estudo'® que utilizou, dentre outros instrumentos, o QLQ-C30,
para avaliar o efeito da meditacédo pranica sobre a QVRS, a saude
mental e as concentra¢des de melatonina de sobreviventes de
cancer, observou que, apos praticar por oito semanas a meditagao
pranica, houve melhora significativa dos escores de qualidade
de vida que incluiam a funcao social (p=0,004).

A utilizacdo de praticas integrativas e complementares (PICs),
como a musicoterapia, aromaterapia e meditacao, pode propiciar
tranquilidade e conforto, tornando o ambiente mais familiar e aco-
Ihedor ao paciente. Um estudo®® que teve como objetivo analisar
a prevaléncia das PICs em pacientes que realizam quimioterapia
antineoplasica concluiu que os pacientes referem beneficios com
sua utilizacdo, sendo importante que o enfermeiro conheca a
prevaléncia do uso e tenha conhecimento para indica-las, quando
necessarias. Ademais, a espiritualidade é igualmente relevante,
tendo em vista que acreditar em algo maior, transcendente, torna
0 paciente mais positivo e fortalecido para os enfrentamentos
do tratamento. As pessoas com fé, segundo estudo®”, sentem-se
mais fortes e preparadas para enfrentar dificuldades e continuar
a lutar pela sobrevivéncia.

Neste estudo, foi possivel observar que a QVRS, mesmo com
a funcgéo social diminuida, se manteve de regular para boa. Um
estudo® retrospectivo realizado na Austrélia com pacientes
submetidos ao TCTH alogénico e sobreviventes por mais de 2
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anos constatou que 40% dos pacientes relataram QVRS em niveis
compardveis com a populacdo em geral no pais.

Outro estudo® realizado na Austrélia com sobreviventes do
TCTH apresentou relatos de que os pacientes ainda lutavam para ter
uma boa QVRS, pois ndo conseguiam aproveitar a vida como antes
do tratamento, sendo referido que as oportunidades de trabalho
diminuiram, o mundo social estava restrito, além de apresentarem
complicagdes nos relacionamentos intimos em decorréncia do
funcionamento sexual e fertilidade. Esta pesquisa mostra que
pacientes submetidos ao TCTH podem ter sua QVRS alterada ndo
apenas durante o tratamento, mas levar consigo consequéncias
que podem afetar sua QVRS durante toda a vida, pelo temor de
recorréncia e agravamento em decorréncia do procedimento.

Nesta pesquisa, observou-se que a QVRS e o dominio social
sofreram alteracdes significativas entre as etapas. Nao foi observada
diferenca entre os grupos (autélogo versus alogénico) e nem na
interacao grupo/etapa. Espera-se que as pesquisas sejam sensiveis
as alteragdes para ambos os TCTH, autélogo e alogénicot?. Estu-
do®" realizado na Espanha corrobora os dados aqui apresentados,
quando conclui que a modalidade do transplante (autélogo versus
alogénico) ndo influencia na QVRS em qualquer momento avaliado,
assim como outro estudo® em que o declinio de QVRS, fadiga e
sintomas psicolégicos ndo diferiu por tipo de transplante.

Limitagoes do estudo
As limitagdes deste estudo concentram-se no tamanho re-

duzido da amostra, com a impossibilidade de generalizar os
resultados obtidos.
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Contribuicoes para a area da enfermagem e satde

Este artigo possui como contribuicao a reflexdo para os pro-
fissionais de saude, em especial os enfermeiros, de que nao é
apenas o dominio fisico que se altera frente ao tratamento de
TCTH. Dessa forma, faz-se necessério um olhar integral, durante
todas as fases do TCTH, para os dominios que permeiam a QVRS,
visando contribuir para seu equilibrio.

CONCLUSOES

Neste estudo, foi possivel observar que houve correlagao po-
sitiva com significancia entre o dominio fungéo social/bem-estar
social/familiar e QVRS em diversas etapas do processo do TCTH.
Pacientes com melhores escores no dominio social apresentam
melhor QVRS. A QVRS e o dominio social ndo apresentam diferen-
ca significativa por modalidade de TCTH. Estes achados podem
servir de subsidios para realizacao de avaliagdes sistematizadas
no pré, intra e p6s-TCTH, com o intuito de identificar e ajudar a
controlar a gravidade dos sintomas fisicos, bem como melhorar a
capacidade de enfrentamento da doenca e dos aspectos sociais
que interferem na QVRS durante todas as fases que envolvem
o processo de TCTH.
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