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RESUMO

Santos, C.L.T. Avaliacao da Qualidade de Vida Relacionada a Saude de
pacientes submetidos ao Transplante de Células Tronco Hematopoéticas.
2010. f. (Dissertacao Mestrado)-Ribeirao Preto (SP): Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo; 2010.

O transplante de células tronco hematopoéticas(TCTH) consiste na infusédo
intravenosa de células tronco hematopoéticas, destinadas a restabelecer a fungao
medular e imune em pacientes com uma série de doencas malignas e ndo malignas,
herdadas ou adquiridas, sendo considerado um procedimento de alta complexidade,
alto custo financeiro e alta morbi-mortalidade . O sucesso do TCTH resultou em um
grande numero de pacientes sobreviventes livres de doenga, trazendo como grande
questao colocada pelos candidatos a essa terapéutica como sera sua qualidade de
vida ap6s o procedimento. O objetivo desse estudo longitudinal consistiu em avaliar
a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de pacientes submetidos ao TCTH
autoélogo e alogénico em trés momentos distintos: no pré, apés 30 e 180 dias pés
TCTH e correlacionar com dados clinicos e sécio-demograficos. Para a coleta de
dados foram utilizados dois questionarios: o primeiro para obtencdo de dados
clinicos e socio-demograficos, e 0 segundo uma escala especifica traduzida e
validada para o portugués o Functional Assessment Cancer Therapy (FACT-BMT). A
amostra inicial foi constituida por 30 pacientes, 26 avaliados nos trés momentos. O
conjunto de resultados permitiu visualizar um impacto positivo da QVRS em
pacientes com neoplasias e doencas hematoldgicas submetidos ao TCTH, ao final
dos seis meses pos TCTH, apesar de algumas funcdes se apresentarem mais
prejudicadas como a funcgao fisica, funcional e preocupacdes adicionais com 30 dias
pds TCTH, houve melhora nos escores do FACT-BMT em todos os componentes
quando comparado ao do pré TCTH, especialmente nos aspectos fisicos,
emocionais e relacionamento com o meédico.Conhecer essas implicagdes auxiliam a
equipe interdisciplinar e o paciente na decisdo de submeter-se a esse procedimento
e auxiliam no planejamento de uma assisténcia que visa a melhora da QVRS
desses pacientes.

Palavras-chave: transplante de células tronco hematopoéticas; qualidade de vida
relacionada a saude; FACT-BMT



ABSTRACT

Santos,C.L.T. Evaluation of Health-Related Quality of Life of patients submitted
to Hematopoietic Stem Cell Transplantation. 2010. f. (Master Dissertation)-
Ribeirdao Preto (SP): University of Sdo Paulo at Ribeirao Preto, College of Nursing;
2010.

The Hematopoietic Stem Cells Transplantation (HSCT) consists of infusing stem
cells intravenously, aiming to reestablish the spinal cord and immune functions in
patients with a series of, inherent or acquired, malignant and nonmalignant diseases.
It is considered a highly complex procedure, with high financial costs and morbidity
and mortality. The HSCT success resulted in a large number of patients who
survived and were healed, which in turn lead potential candidates to question how
good quality of life can be after the procedure. This study evaluates the Health-
Related Quality of Life (HRQoL) of patients submitted to the autologous and allogenic
HSCT in three different points in time: before, 30 and 180 days after the HSCT and
correlated clinical and socio-demographic data. Two questionnaires were used for
data collection: the first addressed clinical and socio-demographic data and the
second was the Functional Assessment Cancer Therapy (FACT-BMT) translated and
validated to Portuguese. The initial sample was composed of 30 patients; 26 were
evaluated in the three points. The set of results indicated a positive impact on
HRQoL in patients with neoplasias and hematologic diseases six months after the
HSCT. Despite the fact there were additional concerns and some functions, such as
physical and functional, were affected 30 days after the HSCT, the FACT-BMT
scores improved in all components reaching levels above those pre HSCT, especially
in physical and emotional aspects and relationship with the physician. Knowledge
concerning these implications helps patients to decide whether to submit to the
procedure and the interdisciplinary team to plan care with a view to improve the
HRQoL of these patients.

Key words: Hematopoietic Stem Cell Transplantation; Health-Related Quality of Life;
FACT-BMT



RESUMEN

Santos,C.L.T. Evaluacion de la Calidad de Vida Relacionada a la Salud de
pacientes sometidos al Trasplante de Células Madre Hematopoyéticas. 2010. h.
Tesis (Maestria)-Ribeirdao Preto (SP): Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto de la
Universidad de Sao Paulo; 2010.

El trasplante de células madre hematopoyéticas (TCMH) consiste en la infusién
intravenosa de células madre, destinadas a restablecer la funcién medular e inmune
en pacientes con diversas enfermedades malignas y no malignas, heredadas o
adquiridas, siendo considerado un procedimiento de alta complejidad, alto costo
financiero y alta morbilidad y mortalidad. El suceso del TCMH resulta en gran
numero de pacientes sobrevivientes libres de enfermedad, haciendo con que
muchos candidatos tengan como gran duda la cuestion de cémo sera su calidad de
vida después del procedimiento. Este estudio longitudinal tuvo como objetivo evaluar
la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) de pacientes sometidos al TCMH
autoélogo y alogénico en trés momentos distintos: en el pre, después de 30 y 180
dias del TCMH vy correlacionar con datos clinicos y sociodemograficos. Para la
recolecta de datos fueron utilizados dos cuestionarios: el primer para la obtencion de
datos clinicos y sociodemograficos, y el segundo una escala especifica traducida y
validada para el portugués, el Functional Assessment Cancer Therapy (FACT-BMT).
La muestra inicial consistié de 30 pacientes, 26 evaluados en los tres momentos. El
conjunto de resultados permitid visualizar un impacto positivo de la CVRS en
pacientes con neoplasias y enfermedades hematologicas sometidos al TCMH, al
final de los seis meses post TCMH, aunque algunas funciones se presentaron mas
perjudicadas, como la funcion fisica, funcional y preocupaciones adicionales con 30
dias post TCMH. Hubo mejora en los escores del FACT-BMT en todos los
componentes, incluso con niveles arriba del pre TCMH, especialmente en los
aspectos fisicos, emocionales y relacionamiento con el médico. Conocer esas
implicaciones auxilian el equipo interdisciplinario y el paciente en la decisiéon de
someterse a este procedimiento y auxilian en la planificacién de una atencion que
visa la mejora de la CVRS de eses pacientes.

Palabras clave: trasplante de células madre hematopoyéticas; calidad de vida
relacionada a la salud; FACT-BMT
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1.1 Transplante de Células Tronco Hematopoéticas (TCTH)

Né&o importa onde vocé parou...

em que momento da vida vocé cansou...
0 que importa é que sempre

é possivel e necessario recomecar.
Carlos Drummond de Andrade

No passado o diagnostico de cancer era sinbnimo de morte na maioria
dos casos. Ainda hoje estd associado a situagdes de dor, sofrimento, medo de
tornar-se dependente e perder suas fungdes. Com o desenvolvimento da tecnologia
que permite sua deteccédo precoce, as possibilidades de tratamentos cada vez mais
amplos como cirurgia, radioterapia, hormonioterapia, o aperfeicoamento da terapia
antineoplasica e anticorpos monoclonais e o Transplante de Células Tronco
Hematopoéticas (TCTH) a cura do cancer e a sobrevida dos pacientes vém sendo
cada vez maiores.

O sucesso do TCTH resultou em um grande numero de pacientes
sobreviventes livres de doenca, trazendo como grande questdo colocada pelos
candidatos ao TCTH como sera sua qualidade de vida apds o procedimento’.

O TCTH consiste na infusdo intravenosa de células tronco
hematopoéticas, destinadas a restabelecer a fungdo medular e imune em pacientes
com uma série de doengas malignas e ndo malignas, herdadas ou adquiridas®. Visa
enxertar a célula progenitora hematopoética (CPH) sadia com o objetivo de corrigir
um defeito quantitativo e qualitativo da medula 6ssea possibilitando a producéo de
células sangtiineas perfeitas em um processo denominado hematopoese.

Esse processo ocorre na medula éssea localizada na parte esponjosa dos
0ssos chatos e longos. Ao nascimento a medula esta ativa em todos 0s 0ssos e na
fase adulta apenas os ossos do quadril, as vértebras, os ombros, as costelas, a
caixa toracica e o cranio contém a medula que esta ativamente produzindo as
células sangiiineas®. Na hematopoese ha a regulacdo da proliferacao, diferenciagdo
e morte das células-tronco hematopoéticas (CTH) para a producéo de suas formas
maduras. Apesar de serem encontradas em maior parte na medula 6ssea, essas

células podem também ser encontradas em sangue periférico®.
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Gldbulo branco

FPlaguetas

Medula dssea

Figura 1. Exemplo localizagdo Medula Ossea®

As CTH séao definidas por sua capacidade de reconstituir a hematopoese
a longo prazo e de forma completa em animais irradiados letalmente. Possuem uma
caracteristica fundamental, a divisao celular assimétrica, ou seja, ao se dividirem dao
origem a uma nova célula tronco (auto-regeneracdo) e a uma célula precursora
comprometida com uma linhagem especifica®.

Ao se dividirem, as células tronco dao origem as células precursoras, as
quais se caracterizam pela perda do potencial de auto-regeneracao. Sao capazes de
originar colbnias contendo células de diferentes linhagens (células precursoras
multilinhagem), mas a medida que se dividem e se diferenciam, as células
precursoras tornam-se mais restritas a uma Unica linhagem (células precursoras
unilinhagem)®.

O TCTH é uma modalidade de tratamento que nas ultimas décadas
evoluiu muito e tornou-se uma efetiva esperanca de cura para algumas doencas
hematoldgicas, congénitas, auto-imunes e também utilizado para alguns tipos de
neoplasias quimiossensiveis como o cancer de mama, tumores de células
germinativas e neuroblastoma.

Tem se discutido qual a melhor nomenclatura para se referir ao
procedimento transplante. O Transplante de Medula Ossea foi uma nomenclatura
muito utilizada e ainda é, porém a medula éssea ndo é mais a Unica fonte utilizada
para obtencdo de células progenitoras hematopoéticas. A nomenclatura mais
adequada e atual é Transplante de Células Tronco Hematopoéticas (TCTH), com as
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seguintes fontes de células progenitoras: células de medula éssea, células-tronco do
sangue periférico, células de sangue de corddao umbilical, células de figado fetal,
células cultivadas e células geneticamente modificadas. O fundamento Iégico para o
transplante de células-tronco estd baseado no fato de que todas as células do
sangue (como glébulos vermelhos, fagécitos e plaquetas, por exemplo) e as células
de imunidade (linfécitos) originam das células-tronco que estdo presentes na
medula’.

Os avancgos no campo de TCTH tém possibilitado o aperfeicoamento de
técnicas de diagnostico e de terapéutica, como teste de histocompatibilidade,
prevencao e tratamento de Doenca do Enxerto Versus Hospedeiro (DECH), regimes
de condicionamento sem a radioterapia corporal total, cuidados de suporte,
especialmente de transfusbes de hemocomponentes e hemoderivados, prevengao e
tratamento de infecgdes bacterianas, fungicas e virais, especialmente o
citomegalovirus (CMV) aumentando as taxas de sobrevida dos pacientes
submetidos ao TCTH.

Os principais riscos associados a este procedimento sao infecgdes e o
desenvolvimento da DECH. Os agentes virais ou bacterianos sdo as causas mais
comuns de infecgdes, fungos e protozoarios também podem ser isolados®?.

A necessidade de sua realizacdo fundamenta-se na indicacao deste
procedimento, na superioridade desta terapéutica as outras disponiveis, levando-se
em conta a idade do paciente e doador, doenca de base, estadio clinico,
complicacdes prévias e presentes na fase pré- transplante *.

O resultado ap6s o transplante depende de varios fatores, incluindo a
idade do paciente, tipo de TCTH, a doencga subjacente, e a presenca de doenca
residual no momento do transplante. Em geral, taxas de recidiva do tumor sdo mais
elevadas nos adultos, em pacientes com doenga residual, e apos transplante
autélogo *1°.

O TCTH ¢é indicado em patologias malignas ou nao, modificando
significativamente o prognéstico de pacientes portadores de doencas que, até
alguns anos eram fatais. Entretanto, € um procedimento agressivo, de alto custo
financeiro e alta morbi-mortalidade, acarretando severos efeitos colaterais, além de
outras complicacoes. Além disto, € necessario 0 acompanhamento ambulatorial por
um longo periodo, apds a alta hospitalar, durante o qual existe a possibilidade de

uma série de complicacdes decorrentes do tratamento ou até mesmo a recaida.
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O transplante € uma opcao de tratamento que visa a cura sendo
considerado extremamente estressante para os pais e outros familiares, devido as
particularidades, tais como: extensas avaliacbes médicas e psicossociais para
avaliar os candidatos, periodos longos de espera da doacdo e hospitalizacao,
separagdo dos membros da familia e de amigos, altos custos financeiros,
necessidade de fixar residéncia em outra cidade, necessidade dos cénjuges ou
cuidadores abandonarem suas atividades rotineiras, de trabalho e lazer'"'2,

A existéncia de uma doenca seja ela aguda ou crbnica, requer da pessoa
afetada mudancgas no seu estilo de vida, justificando deste modo a necessidade de

avaliar o quanto a doenca e seu tratamento afetam a vida dessas pessoas '%.

1.1.1 Histérico TCTH

No inicio do século XX, cientistas comecaram a formular a idéia de que
um pequeno numero de células da medula éssea poderia ser responsavel pelo
desenvolvimento de todas as células do sangue. Comecaram a referir-se a elas
como células tronco®.

O transplante, como uma forma de tratamento comecou a ser explorado
cientificamente no final da Segunda Guerra Mundial. As células tronco sdo muito
sensiveis a efeitos causados pela radiagdo. O dano da medula era um efeito
colateral importante e potencialmente letal, pela sua exposi¢do “a bomba atémica®
ou a acidentes causados pelas industrias de armas atémicas®.

A primeira tentativa de sua realizacdo ocorreu em 1939, embora sem
sucesso, quando células da medula 6ssea humana foram injetadas por via
intravenosa para tratar um paciente com anemia aplasica'®.

Em 1949 foram realizadas tentativas de infusdo de medula éssea em
camundongos e, posteriormente em caes. O TCTH para o tratamento em humanos
ocorreu em 1957 com o médico Donnall Thomas e colaboradores para o tratamento
de pacientes com leucemia aguda, entretanto nao houve sucesso .

Devido as dificuldades encontradas e os resultados nada satisfatérios
entre 0s humanos, muitos pesquisadores retomaram as pesquisas com animais. No

curso dos estudos descreveram uma sindrome, denominada em inglés como
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Syndrome of Runt Disease. Esta acontecia naqueles que recebiam células
alogénicas e sua manifestacao era similar a uma doenca secundaria. Porém, quando
as células eram provenientes de doador singénico, ndo ocorria esta reagcao doenca
do enxerto versus hospedeiro (DECH). A severidade e incidéncia da doenca foram
determinadas pelos antigenos diferentes entre doador e receptor'®.

A prética clinica do TCTH comecou no inicio dos anos 60, apds a
identificacéo e tipificacdo do HLA (antigenos humanos leucocitarios), o que tornou
possivel a descoberta de doadores compativeis. Criangcas com imunodeficiéncia e
pacientes com leucemia avangada receberam infusdo de medula éssea de irmaos
HLA idénticos apés o tratamento com quimioterapia e radioterapia®.

O sucesso desse procedimento ocorreu apenas em 1968. Robert
Hickman da equipe de Donnall Thomas desenvolveu um cateter para alimentagéo
por via intravenosa. Para o tratamento da DECH desenvolvida por pacientes no
transplante alogénico, Thomas inoculava em cavalos linfécitos humanos para criar
globulina antitimocitica como um tratamento. A maioria dos pacientes morreu de
leucemia progressiva ou complicacbes do transplante, mas alguns entraram em
remissdo completa. Em 1970, o grupo Seattle publicou os resultados de seus
esforcos em pacientes com leucemia e, em 1972, eles relataram o primeiro éxito em
transplante alogénico para anemia aplastica. Em 1975, Thomas publicou um artigo
mostrando um platd na curva de sobrevivéncia dos pacientes que receberam
transplante na fase final de leucemia aguda, sugerindo que a cura foi alcancada em
uma minoria de pacientes. Thomas passou a explorar o transplante mais cedo no
decurso da doenca, e em 1979 ele e seus colegas relataram alcancar uma taxa de
cura acima de 50% para transplantes realizados em pacientes com leucemia
miel6ide aguda que estavam em remissao’®.

O Brasil foi o primeiro pais da América Latina a ser introduzido esse
procedimento, em 1979, no hospital das Clinicas em Curitiba em um paciente
portador de Anemia Aplasica, tendo ele sobrevivido até o sétimo dia. No entanto, se
sabe de um ex-paciente que foi transplantado em 1982 e que se encontra com rotina
de vida normal’®.

Em 2008 a Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgdos (ABTO)
registrou 1431 TCTH, sendo 821 autélogos e 610 alogénicos, desses 124 foram
TCTH alogénico nao aparentado e 486 TCTH alogénico aparentado. No estado de
Sao Paulo foram realizados 869(60.7%) TCTH autélogos e alogénicos'®.
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Apesar de progressos desiguais e os problemas como a DECH o
processo tornou-se um tratamento padrao para varias deficiéncias hematologicas

malignas e outras condicdes'®.

1.1.2 Técnica do Transplante

Para a retirada de células da medula 0ssea sao realizadas multiplas
puncdes e aspiracoes, cerca de 150 a 200, na crista iliaca posterior com agulhas
especiais que perfurem a pele conseguindo atingir o 0sso. Esse procedimento é
realizado no Centro Cirlrgico com o doador sob anestesia geral, raquidiana ou
peridural. Pode ser retirado cerca de 600 a 1500 mL de medula déssea, que
regenera-se em alguns dias®. Apds a coleta, o doador permanece internado por 24

horas e ap6s avaliacao clinica recebe a alta.

|i""‘1*1

Figura 2. Coleta de CTH através aspiracdo Medula Ossea®

A medula coletada é colocada em um meio com anticoagulante e é filtrada
para remover fragmentos de o0sso e tecidos e armazenada em bolsas de
transfusdo®.A infusdo no receptor, geralmente é realizada logo apés a coleta, no
préprio quarto, € nos casos em que ha incompatibilidade ABO, é realizado a retirada

das hemaceas no Banco de Sangue.
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Outra forma de coleta é a retirada destas células do sangue periférico, do
doador ou paciente, através da utilizacdo de uma maquina de aférese. Este método
¢ realizado normalmente no Banco de Sangue ou no quarto, ndo sendo necessario a
realizacdo de anestesia, e dura cerca de quatro horas. Ocorre por meio da puncao
de um acesso venoso calibroso e se necessario pode haver a implantagdo de um
cateter venoso central, o sangue é retirado do acesso, passa pela maquina que
separa as células tronco, e em seguida é devolvido em um outro acesso. Como o
namero de células tronco no sangue periférico € menor que na medula 6ssea,
algumas vezes pode ser necessario a administracao de fatores de crescimento por

trés a cinco dias®.

Figura 3. Coleta de CTH através de sangue periférico®

Os fatores de crescimento também conhecido como fatores de
crescimento hematopoético, sdo proteinas celulares (citoquinas) que ocorrem
naturalmente no corpo e sdo responsaveis pela proliferacdo, diferenciacao e
maturacdo das células hematopoéticas. A descoberta das CSFs e sua
disponibilidade clinicamente através de técnicas de DNA recombinante mudaram o
processo de transplante por diminuir significativamente o periodo de neutropenia e
suas sequelas®.

Esses fatores tem sido utilizados antes do transplante, no processo de
mobilizagdo ou no doador, a fim de aumentar o numero de células tronco colhidas a
partir do sangue periférico e para estimular a recuperacdo dos neutréfilos pds
transplante®.
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As reacbes mais freqlentes em procedimentos de aférese estao
relacionadas com a toxicidade pelo citrato e a hipocalcemia.

As manifestacées clinicas da hipocalcemia sao relacionadas a um
aumento da excitabilidade neuromuscular. A intensidade dos sinais e sintomas varia
entre os individuos dependendo do grau de hipocalcemia e da velocidade da sua
queda. A manifestacdo clinica caracteristica da hipocalcemia aguda é a crise de
tetania. Em geral, a tetania é precedida de formigamento e adormecimento perioral e
das extremidades e de contragdes tbnicas dolorosas de musculos isolados ou de
grupos musculares. A crise pode ser acompanhada de sudorese, colicas
abdominais, vémitos e broncoespasmo devidos, provavelmente, a disfungdo do

sistema nervoso auténomo?'.

1.1.3 Tipos de Transplantes de Células Tronco Hematopoéticas

Altas doses de quimioterapia seguido por TCTH tem sido aplicado
crescentemente nos Ultimos 20 anos em diversas situagdes clinicas®.

Um transplante de células tronco alogénico pode ser realizado com
células provenientes de um irmao ou familiar (Transplante de medula éssea
aparentado) ou um voluntario independente (Transplante de medula éssea nao-
aparentado)'®.

Esse tipo de transplante exige doador e receptor idénticos para os
antigenos de histocompatibilidade (HLA). O melhor doador é um irmao HLA-
idéntico?®; transplantes com apenas uma correspondéncia parcial de antigenos HLA
sdo associados a um maior risco de complicacées poés-transplante. Como apenas
25% dos pacientes tém um doador aparentado, um Registro Internacional de
Doadores independentes de mais de 7 milhdes de voluntarios saudaveis foi criado™®.

HLA é um complexo sistema genético, no qual mais de 1000 diferentes
antigenos foram identificados®. Esta localizado no brago curto do cromossomo 6 e
apresenta um elevado numero de genes agrupados em duas regides: classe | e
[I.Na regiao de classe | estdo localizados os genes classicos de transplantacdo HLA-
A,B,C *.
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Este tipo de transplante apresenta complicacbes relacionadas a reacdes
imunoldgicas entre receptor e doador, desde a rejeicao até a DECH. Porém um
efeito benéfico sdo que essas reagdes imunoldgicas atuam, também, sobre as
células neoplasicas residuais — efeito antitumor ”.

TCTH alogénico tem sido estabelecido como tratamento padrdo de
consolidacdo com alto potencial curativo da leucemia mieléide aguda (LMA) e
leucemia linféide aguda (LLA) em primeira ou segunda remissao conforme perfil
citogenético ou risco de recaida®.

A duracado média de permanéncia hospitalar no transplante alogénico é de
5 semanas, mas a estadia pode ser muito maior se desenvolver complicagées. Além
disso, 25% dos pacientes requerem pelo menos uma readmissdo durante os
primeiros 3 meses apés o transplante '°.

No transplante de células tronco singénico o doador é irmao gémeo
univitelino, onde existe perfeita identidade entre ambos sistemas HLA. Portanto ndo
havera reacdes imunolégicas e nao existirda o efeito antitumoral, podendo haver
recidivas’.

Transplante de células tronco autélogo ou autogénico é realizado a
partir da utilizacdo de células tronco hematopoéticas do préprio paciente. Em
determinadas fases das doencas onco-hematoldgicas ou tumores sélidos, podem
estar indicadas altas doses de quimioterapia com o objetivo de erradicar
completamente a doenca de base. Esta quimioterapia tdo intensa produz,
normalmente, aplasia medular irreversivel ou muito prolongada. A reinfusdo de CTH,
coletadas previamente, reduz o tempo de aplasia medular e reestabelece a
hematopoese, minimizando as complicagdes do tratamento. As CTH sao obtidas de
forma programada, quando o paciente se encontra em remissdo completa da
doenca’.

As desvantagens de um transplante autélogo sdo possiveis contaminacao
do enxerto com células malignas e a falta de um enxerto-versus-tumor 2.

Em geral, em alguns casos, os transplantes autélogos sao indicados por
serem mais seguros e ter menos impacto sobre a qualidade de vida (QV) do que o
transplante alogénico, mas implica em um maior risco de recaida. Na maioria dos
casos, uma recomendacao clara para qualquer dos tipos de TCTH alogénico ou
autdlogo podera ser feita apds a analise da idade do paciente, doenca de base,
estagio, e disponibilidade dos doadores *.
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1.1.4 Tipos de Transplantes de Células Tronco Hematopoéticas

Até recentemente, apenas a medula éssea (MO) era utilizada como
fornecedora de CTH mas outras fontes como, por exemplo, o sangue de cordao
umbilical (SCU) possuem também células transplantaveis, porém, em numero
limitado®”.

A primeira experiéncia bem sucedida no uso do SCU como fonte de
células para reconstituicdo de medula éssea ocorreu em 1988, quando a médica
Eliane Gluckman, na Franca, tratou com sucesso um paciente portador de anemia
de Fanconi, utilizando o SCU de seu irmao para reconstituir a fungcdo medular apds
quimioterapia mieloablativa®*. O SCU é coletado logo ap6s o nascimento da crianca,
sendo posteriormente processado e mantido congelado até a infuséo %°.

O risco minimo para o doador e a rapida disponibilidade do SCU sdo uma
das grandes vantagens desta fonte de células-tronco. Uma desvantagem é a
recuperacdo lenta da contagem de neutréfilos e plaquetas®.

A constatacdo de que CTH sado encontradas em pequena quantidade no
sangue periférico levou a investigacdo do uso do sangue periférico como mais uma
alternativa para o fornecimento destas células. A habilidade de mobilizar tais células
do compartimento medular para a periferia, utilizando a quimioterapia e fatores de
crescimento hematopoético no CTH autblogo e apenas fatores de crescimento pelo
doador no TCTH alogénico e a coleta com o auxilio de equipamentos de aférese,
possibilitou a coleta de um numero suficiente de CTH para a realizacao dos
transplantes. O sangue periférico mobilizado substituiu amplamente a MO como
fonte de CTH no transplante autblogo e o seu uso esta aumentando no TCTH
alogénico como outra fonte rica de CTH para utilizagdo no transplante 2%,

Foi durante a década de 80 que a coleta de células do sangue periférico
se consagrou, sendo utilizada em mais de 90% dos transplantes aut6logos e em
cerca de 20% dos transplantes alogénicos. E necessario um acesso venoso com
bom calibre para coletas adequadas, sendo que a maioria dos pacientes necessitam
de um cateter de duplo lumen. As complicacdes mais freqlientes da coleta de células
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progenitoras hematopoéticas periféricas sdo relacionadas a passagem do cateter,
como o pneumotérax por exemplo %2,

Inicialmente, a medula 6ssea foi a principal fonte de células tronco para a
realizacdo do TCTH. Estudos prospectivos randomizados confirmam a vantagem do
sangue periférico em comparagédo a medula éssea como uma fonte de células-tronco
tanto para Linfomas malignos como para tumores solidos. Células tronco periféricas
sao a principal fonte para a realizacdo do TCTH autélogo. No TCTH alogénico, a
mudanca da utilizacdo de células tronco da medula para células tronco periférica
comecou a avancar mais lentamente®*.

A tabela abaixo resume os tipos de transplante e fonte de células

utilizadas?®.

Tabela 1 — Modalidades de TCTH

Tipo de Transplante  Fonte de células progenitoras  Doador

hematopoéticas
Autogénico Medula 6ssea Proprio paciente
Sangue periférico
Alogénico Medula 6ssea Relacionado: (Irmé&o ou
Sangue periférico outro familiar)
Sangue de corddo umbilical Néo relacionado: Qualquer

pessoa sem lacos
familiares com o paciente
Singénico Medula 6ssea Irm&o gémeo idéntico
Sangue periférico

1.1.5 Indicacéo

O transplante de medula éssea tem indicacao nas doengas em que existe
uma faléncia do sistema hematopoético, seja por infiltracao de células leucémicas na
medula Ossea, seja por doencas que alterem a producdo dos constituintes
sanguineos. Também apresenta indicacbes nas doencas que comprometem
severamente o sistema imunolégico e nos tumores sélidos - em que a dose de
quimioterapicos necessaria para o tratamento possa comprometer o sistema
hematopoético de maneira irreversivel. Basicamente o transplante permite

administrar doses elevadas de quimioterapicos e, eventualmente, a radioterapia
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corporal total, proporcionando assim o0 resgate dos sistemas hematoldgico e
imunoldgico. Consiste na utilizacdo de altas doses de quimioterapia e/ou
radioterapia, seguido do resgate com a medula 6ssea, com células progenitoras do
sangue periférico (CPSP) ou com células obtidas do sangue de cordao
umbilical**%"%,

As leucemias aguda sao o tipo de cancer mais prevalente nas criancas e,
a mais frequente indicacdo para o TCTH. Apesar dos grandes avangcos da
quimioterapia para a leucemia aguda, o transplante continua sendo a melhor opcéo
terapéutica para um subgrupo de pacientes com alto risco na apresentacdo da
doenca, bem como para a maioria dos pacientes que recidivaram e obtiveram uma

segunda remissdo®' %,

Tem indicagdo nas seguintes patologias*®>?:

Neoplasias Malignas

Leucemia Mieldide aguda (LMA)

Leucemia Mieléide Crénica (LMC)

Leucemia Linféide Aguda (LLA)

Leucemia Linfoide Cronica (LLC)

Sindromes Mielodisplasicas

Linfoma de Hodgkin

Linfoma Nao Hodgkin

Mieloma Multiplo

Tumores Sélidos

Doencas Nao Malignas

Anemia Aplastica Grave

Aplasia Pura de Série Vermelha

Hemoglobinuria Paroxistica Noturna

Doencas Auto-Imunes

Histiocitose de Células de Langerhans

Enfermidades Congénitas/ Genéticas

Para que um TCTH seja realizado é necessario que?®:

- 0 paciente esteja em condi¢des clinicas adequadas, sem disfuncéo
grave de 6rgaos ou sistemas;

- existam células disponiveis para a realizacdo do procedimento (medula,
cordao umbilical, células periféricas previamente congeladas ou doador compativel);
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- 0 TCTH seja reconhecido como o melhor tratamento para a doenca de
base. No caso da doencga ser neoplasica, a mesma deve estar preferencialmente em
remissao;

- haja condicdes familiares, psicoldgicas e socioeconémicas para seguir 0
acompanhamento recomendado pos-transplante.

A equipe multidisciplinar que vai realizar o procedimento deve ser
composta por®®:

- médicos e enfermeiras com treinamento e experiéncia em TCTH,;

- psicéloga, nutricionista, assistente social.

O hospital onde o TCTH sera realizado deve dispor de?’:

- quarto individual, de preferéncia com ar condicionado com filtros HEPA
(de alta eficiéncia);

- banco de sangue apto a congelar e descongelar células, realizar
aféreses e fornecer hemocomponentes e hemoderivados irradiados e filtrados com
rapidez e em quantidade suficiente;

- consultores em outras especialidades como dermatologia, patologia,
infectologia gastroenterologia, radiologia, radioterapia, cirurgia e psiquiatria;

- servigo de diagndstico por imagem:;

- servico de patologia clinica apto a realizar exames de rotina e exames
especiais como dosagem de ciclosporina sérica, antigenemia para CMV.

Sao necessarios recursos humanos especializados, capazes de prestar
assisténcia adequada ao paciente levando em consideracdo o alto grau de
complexidade do tratamento, e o enfermeiro, como membro dessa equipe
multiprofissional, atuara em todas as fases do processo de tratamento, utilizando um
modelo de assisténcia individualizada e integral, onde a relacdo maxima entre
enfermeiro e paciente seja de um?’.

- 0 enfermeiro que atua em servicos de TCTH deve ter uma formacéao
especializada para ter competéncia em assistir o paciente em cada fase do
tratamento, atentando para suas especificidades, sendo capaz de identificar as
intercorréncias préprias de cada uma delas e propor intervencées adequadas;

- 0 TCTH representa um procedimento de nivel terciario no ambito da
saude; sendo de alta complexidade deve fazer parte do planejamento geral da
instituicdo que o realiza;
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1.1.6 Neoplasias Malignas

Leucemia Mieldide Aguda (LMA)

Resulta de uma alteracao genética adquirida (ndo herdada) no DNA de
células em desenvolvimento na medula 6ssea®**. O TCTH alogénico e autogénico
séo as modalidades de tratamento curativo na LMA.

As manifestacdes clinicas sao: anemia, fadiga, dispnéia, sangramento,
petéquias, plaquetopenia, febre com ou sem foco de infeccdo devido a neutropenia
33-36.

Diagnosticada através do aspecto morfolégico, de citoquimica e de
técnicas de imunofenotipagem®*.

Possui oito subtipos diferentes, classificada segundo o Grupo Franco-
Americano-Britanico (FAB) e as anormalidades citogenéticas em 333°:3:

MO: LMA com diferenciagdo minima

M1: LMA sem maturacéo

M2: LMA com maturacéo

M3: Leucemia aguda promielocitica

M4: Leucemia mielomonocitica aguda

M5: Leucemia monocitica aguda

M6: Eritroleucemia

M7: Leucemia megacariocitica aguda

Ap6s a primeira remissdo obtida com quimioterapia € necessario
tratamento de intensificacdo, e a opcado terapéutica € definida com base na
viabilidade das modalidades acima e das caracteristicas biolégicas da leucemia em
cada caso”.

Leucemia Mieldide Crénica (LMC)

Resulta de uma lesdo adquirida ( n&o hereditaria) no DNA de uma
célula-tronco da medula 6ssea®. Caracteriza-se por uma anormalidade genética que
envolve os cromossomos 9 e 22 através de uma translocacao € 0 novo cromossomo
€ denominado Filadélfia. Constitui 14% de todas as leucemias e sua incidéncia é de
1,6 caso por 100.000 habitantes por ano *.

Suas manifestagdes dependem da fase e volume da doenga. Inicia-se por

uma fase denominada crénica, de duragcdo mediana de quatro a cinco anos,
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caracterizada por uma proliferacdo excessiva da linhagem mielbide, as células
alteradas, geralmente funcionam de forma adequada, permitindo um curso inicial da
doenca mais brando. Seguida por uma fase denominada acelerada de duracao mais

curta e de maior dificuldade de controle®33

caracterizado por resisténcia terapéutica
e aumento da esplenomegalia e, finalmente, uma fase chamada de crise blastica,
quando o numero de células blasticas é superior a 30% na medula éssea ou sangue
periférico®.

TCTH alogénico é o unico procedimento capaz de determinar a cura
definitiva desta doenca. Infelizmente, a limitacdo da idade a 55 anos e a inexisténcia
de um doador compativel reduzem a sua utilizacao a 20% dos pacientes portadores

dessa enfermidade *.

Leucemia Linfocitica Aguda (LLA)

Resulta na producao descontrolada de blastos de caracteristicas linféides,
com reducdo na producdo normal de glébulos vermelhos, brancos e plaquetas®.

Representa 84% das leucemias da infancia® sendo maior sua incidéncia
em criancas de 2 a 5 anos, diminuindo entre adolescentes e adultos, e voltando a
crescer apos os 60 anos de idade 3*.

Manifestacbes clinicas estdo relacionadas a insuficiéncia da medula
Ossea: astenia, palidez e taquicardia, resultantes de anemia, petéquias, equimoses e
outras manifestacées hemorragicas associadas a plaquetopenia e febre associada a
neutropenia®**.

Assim como nos casos de leucemias mieldide aguda, o diagndstico e
classificagdo é realizado através do mielograma, imunofenotipagem e citogenética®.

Neste tipo de leucemia, apenas o TCTH alogénico demonstrou contribuir

para o controle e eventual cura de um pequeno niimero de pacientes *.

Mieloma Multiplo (MM)

Caracteriza-se por uma proliferacdo maligna de células plasmaticas
(plasmdcitos) que resulta em uma grande produgdo de imunoglobulina especifica,
geralmente detectada no sangue e urina®-°.

Responsavel por 10% das neoplasias hematolégicas. A idade média ao

diagnéstico é 65 anos®.
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As manifestagdes clinicas sédo: doenca éssea acompanhada de dor ou
fratura patolégica, doenca renal, hipercalcemia e hiperuricemia®.

A quimioterapia em altas doses no mieloma multiplo (MM) foi introduzida
no inicio dos anos 80%° pelo grupo do hospital Royal Marsden (Reino Unido).
Sessenta e trés pacientes com MM recém-diagnosticados participaram de um estudo
de fase Il entre novembro de 1981 e abril de 1986. Todos os pacientes receberam
melfalano em altas doses (140 mg/m2) com suporte de células tronco
hematopoéticas. A taxa global de resposta foi de 82%, com remissao completa (RC)
de 32%, bem maior que os 5% obtidos pela quimioterapia convencional (QT). O
principal inconveniente foi a alta mortalidade (16%) relacionada ao tratamento
(MRT). A sobrevida global (SG) mediana do grupo inteiro foi de quatro anos, e a
sobrevida livre de evento (SLE) mediana foi de 16 meses*'.

Deve-se indicar nos pacientes com idade inferior a 70 anos o TMO
autogénico como tratamento de consolidacao ou adjuvante ao tratamento
quimioterapico inicial®.

Em doentes que tenham fung¢do renal normal e menos de 65 anos de
idade, estudos randomizados demonstraram a superioridade do transplante autélogo

de células-tronco, comparada com a quimioterapia convencional.

Linfoma de Hodgkin

A doenca de Hodgkin (linfoma de Hodgkin) pode ser definida como uma
neoplasia linféide ***3. E um tipo de linfoma que se caracteriza por possuir um tipo
particular de célula conhecida como célula de Reed-Sternberg diagnosticada
histologicamente. Essas células sao consideradas malignas, grandes e
multinucleados*?.

Tornou-se um dos melhores exemplos de neoplasia curavel, quando
abordada corretamente®®.

Varios fatores estdo associados a etiologia da Doenca de Hodgkin; a
infeccdo pelo virus Epstein-Barr (causador da mononucleose), € um desses
fatores*.

Manifestacdes clinicas: aparecimento de tumoragéo cervical indolor, com
consisténcia de borracha, causada pelo aumento de um géanglio ou de um grupo de
ganglios linfaticos*.
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Aproximadamente um terco dos pacientes apresentam sintomas

sistémicos: emagrecimento, sudorese noturna e febre®.

Linfoma N&o Hodgkin

O linfoma nao-Hodgkin é reconhecidamente derivado de subpopulacdes
de células brancas do sangue (células B e T). Sua etiologia € desconhecida e os
fatores de risco sédo infeccdo pelo HIV, Epstein-Barr, HTLV-lI e Helicobater pylori
associado ao linfoma MALT*.

O transplante autogénico é o mais realizado, especialmente devido a
medula 6ssea ser menos comprometida. O TCTH alogénico tem sido utilizado nos
pacientes com medula éssea infiltrada pelo linfoma e nos pacientes que recaem

ap6s o TCTH autélogo®.

1.1.7 Fases do TCTH

O enfermeiro desempenha papel importante desde o momento da
indicacao do TCTH, auxiliando no processo de tomada de decisdo, até a realizacéo
do tratamento proposto. Atua em todas as fases do procedimento, justificando a
presenca de uma equipe de enfermagem altamente treinada para o sucesso do
procedimento. Responde pelo processo educativo do cliente e familiar junto a equipe
multidisciplinar, quanto a todas as fases que envolvem o tratamento, os riscos
potenciais e as condutas tomadas para minimizagéo desses risco®.

O procedimento de TCTH pode ser dividido nas seguintes fases: pré-
admissao, admissdo, condicionamento, transplante, aplasia, recuperacdo do

enxerto, alta da unidade e alta ambulatorial*® #’.
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ETAPAS DO PROCESSO TCTH ‘

‘:’5 @; — ong |

Condicionamento |
Pré-Admissao Admissao -Profilaxia: bacteriana, ‘
<Entrevista * Acesso Venoso Central viral e fungica

eAvaliacdo global -Alta dose de quimioterapia
paciente el/ou radioterapia
-Antieméticos
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APLASIA A\ /
Transplante Toxicidade/condicionamento
eMedula 6ssea eProfilaxia e tratamento de RECUPERACAO DO
sSangue periférico infeccdes e RECUPERACAO DC ‘
eSangue de corddo <Hemoterapia ENXERTO ‘
o
— 0’ |
w > ALTA AMBULATORIAL :
esAcompanhamento 3 |
Alta da Unidade ambulatorial |

(> 500 granulécitos/mm?) eSobrevida

Figura 4. Etapas do processo TCTH?®

Pré-Admissao

Essa fase pode ser denominada também como pré-TCTH. Esse momento
inicia-se na indicacao do tratamento e inclui: selecdo do doador no TCTH alogénico,
exames e avaliagdes do receptor e doador, mobilizacao, coleta, processamento e

armazenamento das CTH* #.

Também ha toda uma orientacdo sobre o
procedimento, rotinas da enfermaria e como sera o acompanhamento pés TCTH.
Inicia-se um acompanhamento com toda a equipe multidisciplinar composta por
fisioterapeuta, nutricionista, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, psicologos,
médico, equipe de enfermagem e odontologista. Os exames solicitados para

paciente e doador sao listados no quadro abaixo:



34

Exames Solicitados Paciente Doador
Tipagem HLA X X
Tipagem ABO Rh X X
Hemograma completo com plaquetas X X
Sorologia para Chagas, Lues, HIV, HTLV l e I, X X

Citomegalovirus, Hepatite B e C, Herpes,

Mononucleose, Toxoplasmose

RX térax X X
Eletrocardiograma X X
TGO, TGP, TP, TTPA, bilirrubinas X X
Uréia, Creatinina, X X
Clearance de Creatinina X
Espirometria X
Bidpsia e ou aspirado de medula éssea X
Ecocardiograma X

Quadro 1. Exames solicitado para pacientes e doadores <

E uma fase de muita expectativa porque houve a indicagdo do transplante
e incertezas e questionamentos pois sera que ha um doador compativel, sera que
mobilizacdo e a coleta das CTH ocorreram conforme esperado, quando sera
realizado o procedimento?

Apés todas as etapas finalizadas com sucesso o paciente e o doador
aguardam a data para serem admitidos na unidade de internacao.
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Admisséo

O paciente € encaminhado a unidade de internacao acompanhado por um
familiar ou acompanhante. E realizado novamente as orientagdes quanto as rotinas
da unidade e protocolo de tratamento e é realizado a insercdo do cateter venoso
central parcialmente implantado tipo Hickman em centro cirdrgico previamente

agendado®*.

Condicionamento

No condicionamento, o receptor € submetido a altas doses de
quimioterapia, acompanhado ou nao pela Irradiacao Corporal Total (ICT) seguindo
um protocolo de acordo com o tipo de doenca de base, idade e performance status
do paciente. Visa erradicar a doenca de base e suprimir o sistema imunolégico do
destinatario para que ele no rejeite as células do doador*®.

O primeiro regime de condicionamento a ser desenvolvido foi a utilizacdo
de altas doses de ciclofosfamida combinada com ICT, ainda sendo utilizada, e uma
variedade de outros esquemas de condicionamento acompanhado ou nao pela ICT
foram desenvolvidos*.

A técnica de ICT conhecida como forma de tratamento sistémico surgiu
no inicio do século passado. Nesse tratamento é irradiado todo o corpo do paciente
de forma homogénea com fétons de energia adequados™.

Sua principal indicacdo é para o condicionamento do TCTH. E tem a
finalidade de realizar a imunossupressao dos pacientes, promover a citorreducao e
criar espaco para o desenvolvimento da nova medula transplantada®.

No regime de condicionamento pode haver combinacdes das seguintes
drogas: fludarabina, ciclofosfamida, bussulfano, etoposide, melfalan e citarabina.
Estas drogas sao utilizadas em altas doses, assim como outros agentes
imunossupressores em doses letais sem a infusdo posterior de medula 6ssea®’.

Principais regimes de condicionamento pré TCTH segundo as indicacdes
clinicas estao apresentadas no Quadro 2 3°:
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Regime Doencas
ICT(12 Gy) + Cy (120mg/kg) Leucemia Linféide Aguda,
Leucemia Mieldide
Aguda,Leucemia Mielbide
ICT(12 Gy) +VP16(60mg/kg) Crbnica, Anemia Aplastica Grave
Bu(16mg/kg) + Cy (120mg/kg) Leucemia Linféide Aguda
Leucemia Miel6ide Aguda,
Bu (4mg/kg) + Cy (200mg/kQ) Leucemia Mieldide Crénica,
Bu(16mg/kg) + Mel(140 mg/Kg) Anemia Aplastica Grave
Leucemia Miel6ide Aguda,
Cy (200mg/kg) Leucemia  Mieléide  Crbnica,
TBI(12 Gy) + Ara-C (36g/m2) Tumores soélidos
Anemia Aplastica Grave
BEAM: Leucemia Linféide Aguda
BCNU(300mg/m2)) +
VP16(800mg/Kg)+ Ara-C (800 Linfomas Hodgkin e
mg/m2)+ Mel (140mg/m2) Nao Hodgkin

Bu: Bussulfan, ICT: Irradiacdo Corporal Total, Cy: Ciclofosfamida, VP16: Etoposide, Mel:
Melfalan, Ara-C: Citosina-arabinosideo.

Quadro 2. Principais regimes de condicionamento pré TCTH

Mundialmente, utiliza-se uma padronizacdo para contagem dos dias
relacionados ao TCTH e o intuito é identificar rapidamente a fase que o paciente se
encontra e quais sdo as complicagdes provaveis naquele periodo. O dia da infusado
das CTH chama-se dia zero (DO) e os dias que precedem ou sucedem sao
subsequentemente enumerados. Assim, o periodo de preparo para o TCTH, regime
de condicionamento, que ocorre anteriormente a infusao das CTH compreende D-7
a D-1(dia menos sete a dia menos um), porém com as inovacées no
condicionamento o numero de dias que antecede o TCTH pode variar. Apés o DO a
contagem passa a ser progressiva, ou seja, D+1(dia mais um) *°.

Durante a fase de condicionamento sdo adotadas medidas profilaticas

com a utilizacdo de medicamentos e barreiras para minimizar o risco de infeccao. Ha



37

utiizacdo de medicamentos como profilaxia contra infeccbes antibacterianas,
antifangicas e antivirais. Como profilaxia antibacteriana faz-se o uso de 3 doses
semanais do sulfametoxazol-trimetoprim oral pré infusdo de CTH e apds a enxertia
como profilaxia do Pneumocystis carinii € toxoplasmose. Como profilaxia antifungica
€ recomendado o uso de Fluconazol oral ou endovenoso. Como profilaxia antiviral
utiliza-se aciclovir para prevencdo de estomatite causada pelo virus Herpes
simplex’.

Como medidas profilaticas ressalta-se a obrigatoriedade de adequada
lavagem das maos, além da utilizacédo de filtros HEPA que mantém pressao positiva
do ar®.

Infusdo das Células Tronco Hematopoéticas

O transplante propriamente dito € o DO, dia da infusdo das CTH.

Apds o condicionamento, respeita-se um intervalo de, no minimo, 24
horas para a infusdo da medula.

No TCTH alogénico aparentado de medula éssea e sangue periférico, a
coleta e a infusdo das CTH normalmente sao realizadas no mesmo dia. A infusdo é
realizada em quatro horas através do cateter venoso central*’.

Quando o transplante é autogénico ou de sangue de corddao umbilical, as
células sao congeladas, utilizando-se crioprotetores como o dimetil sulféxido
(DMSOQ). Para ocorrer a infusao, essas células sdo descongeladas em banho-maria,
e entdo administradas®. Como o DMSO pode ocasionar reagdo anafilatica é
utilizado hidrocortisona e difenidramina previamente.

Apés a infusdo para que este enxerto tenha sucesso é necessario que as
células infundidas proliferem no receptor permanentemente, evitando-se a rejeicao e
gue o novo sistema imunoldgico, originado do doador, tolere os tecidos do receptor,
a fim de evitar a DECH grave e fatal .

Recuperacéao do enxerto/Enxertia

Enxertia € o processo pelo qual as células do doador comecam a produzir
novos componentes sanguineos dentro da medula 6ssea do receptor. Na pratica,
enxertia & dito ter ocorrido quando a contagem absoluta de neutréfilos ultrapassa
500 mm? por trés dias consecutivos. Enxertia de plaquetas e de glébulos vermelhos
geralmente segue'®. Nesse periodo é realizado terapia de suporte através de
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hemoderivados até que a enxertia ocorra. Normalmente ocorre entre os dias 10 e dia
20 e é anterior (dentro deste intervalo) quando é utilizado células tronco de sangue
periférico, em vez de células da medula éssea'®.

A recuperagao imunoldgica ocorre de uma forma setorial e em diferentes
fases. Os granulécitos alcancam numeros normais dentro dos primeiros meses apos
o transplante e a recuperacédo da imunidade humoral e celular é lenta, podendo nao
ser completa mesmo em dois anos, particularmente nos pacientes com DECH
cronica. As plaquetas habitualmente atingem numeros normais nos trés primeiros

meses e da mesma forma os eritrécitos *.

Alta da Unidade

A educacgéo sobre cuidados domiciliares devem ter inicio dias antes da
alta hospitalar, para que haja maior assimilacdo das informacbes por parte do
paciente e familiares. Orientar sobre a importdncia da manutencédo dos cuidados e
restricbes, orientacdo sobre a administracdo dos medicamentos e horarios, e
salientar a importancia da observacao atenta de sinais e sintomas de complicacdes
€ sua comunicagdo imediata a equipe ou retorno ao servico sdo procedimentos

essenciais®*’.

Alta ambulatorial

Apé6s a alta da unidade, os pacientes permanecem préximo ao Centro
Transplantador em acompanhamento ambulatorial. Durante essa fase ha
monitorizacdo freqlente, terapia medicamentosa ou suporte hemoterdpico se
necessario e tratamento de complicacdes tardias*’.

A equipe multidisciplinar deve estar preparada para a re-integracdo do
paciente a familia e comunidade. O acompanhamento de enfermagem, seja este a
nivel ambulatorial, seja com visitas domiciliares é fundamental, pois além da
dificuldade encontrada na readaptagéo apos a alta hospitalar, devido a inseguranca
quanto as complicagdes, ja que a equipe nao esta proxima durante as 24 horas, e a
possibilidade de recidiva da doenca de base, ha a necessidade de acompanhamento
das complicagcdes tardias e intervencdes de enfermagem, do ponto de vista fisico e
psicossocial***®. Uma equipe de enfermagem estruturada na fase ambulatorial

contribui para a reducao do periodo de internacao, reducdo de complicacbes que
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contribuem para reinternacées e consequentemente com o aumento do niumero de
transplantes realizados®".

O acompanhamento ambulatorial é essencial para a continuidade dos
cuidados primordiais a recuperacao e para o sucesso do tratamento.

1.1.8 Fases do TCTH autélogo

As fases do transplante autblogo sdo semelhantes aos descritos acima
para o transplante alogénico, exceto o doador e o receptor sdo a mesma pessoa. A
quarta fase é diferente, na medida em que a recuperacao imune do paciente € mais
rapida e ndo ha potencial para a DECH'®.

Antes da coleta de células tronco hematopoéticas autdlogas, é realizado
uma quimioterapia de mobilizagdo. Posteriormente, fator de crescimento (fator
estimulador de colbnias de granulécitos) é dado para estimular as células tronco
hematopoéticas mobilizarem-se da medula 6ssea para o sangue periférico. O
paciente sofre entdo 1 ou 2 (por vezes 3) leucoaférese procedimentos durante o qual
10 a 20 L de sangue sao transformados; o componente contendo as células
estaminais é criopreservado até a realizagéo da re-infusdo no dia 0 '°.

Embora as células estaminais podem permanecer viaveis apdés muitos
anos de criopreservacao, na pratica, o paciente inicia o condicionamento dentro de
alguns dias a algumas semanas apdés a sua coleta. A enxertia ocorre mais
rapidamente do que com o transplante alogénico, porque o transplante autélogo é
melhor tolerado pelos pacientes. A mortalidade relacionada ao transplante em 100
dias € de apenas 5% a 10%. Mesmo quando a internacédo hospitalar € necessaria

para o transplante autélogo, a estadia raramente é superior a 3 semanas'®.
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1.1.9 Complicacées p6s TCTH

Altas doses de quimioterapia acompanhadas ou nao por radioterapia
podem estar associada a significativa toxicidade imediata, intermediaria ou a longo
prazo. Muitas das toxicidades relacionadas a quimioterapia sdo dose dependente e
podem prejudicar a qualidade de vida. Esse regime pode levar a graves disfung¢des
organicas, com risco de vida, infeccdo e hemorragia'®*2.

Embora avangos na terapia imunossupressora e gestdo de infeccées tém
melhorado a sobrevida a longo prazo, receptores de transplante permanecem em
risco para uma infinidade de complicagcdes, muitas das quais sdo graves e fatais.
Pds complicacdes podem ser classificadas de acordo com o érgao ou sistema ou de
acordo com o calendério apés o transplante *°.

As maiores complicagdes agudas, até o D+100 estdo relacionados ao
regime de condicionamento empregado na preparacao para o TCTH, da perda da
funcdo medular, da reorganizacao do sistema imune do paciente e dos fenbmenos
imunolégicos, rejeicdo e doenca original do paciente '3,

A pega do enxerto ocorre em mais de 95% dos pacientes e sua rejei¢ao é
raramente observada, sendo mais comum nas anemias aplasticas quando aplicados
regimes condicionantes menos agressivos >°2,

Dependendo da enfermidade que determinou a realizacdo do TCTH, o
paciente freqiientemente foi exposto a varios ciclos de quimioterapia e/ou irradiagao
e multiplas transfusbes. Além disto, pancitopenia associada ou néo a infeccées em
atividade, fibrose hepatica nos pacientes hipertransfundidos e comprometimento de
outros 6rgaos tornam estes pacientes vulneraveis a inimeras complicacdes '3,

Produz tanto reacées hematoldgicas (pancitopenia) e ndo hematoldgicas.
Este ultimo, referidos coletivamente como regime-toxicidade associada podem afetar

muitos sistemas organicos'®2.



Antes dos 100 dias (Complicacoes Agudas)
Alopécia

Nausea e vémito

Mucosite orofaringea e Xerostomia
Diarréia

Doenca veno-oclusiva hepétiva(VOD)
Pericardite

Cardiomiopatia

Pneumonite intersticial

Cistite Hemorragica

Sangramento

Rash e hiperpigmentacao
Fotossensibilidade

Eritema e urticaria

Dermatite de contato

Insuficiéncia renal

Complicacdes Neuroldgicas
Complicacdes pulmonares

Infeccao

Doenca do Enxerto contra o Hospedeiro(DECH) Aguda

Depois dos 100 dias (Complicacoes Tardias)
Recaida da doenca de base
Hipotireoidismo

Complicacoes renais

Esterelidade e menopausa

Olhos e boca seca

Catarata

Complicacdes Pulmonares

Infeccbes

Atraso no Crescimento e Desenvolvimento
Osteopenia e osteoporose

Doenca do Enxerto contra o Hospedeiro(DECH) Crénica
Segunda Doenga Maligna

Quadro 3. Complicacdes Agudas e Cronicas P6s TCTH'9°%°%
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Nausea e Voémito

Tem muitos efeitos psicolégicos e psicossociais negativo, afetando a
qualidade de vida. Ocorre em 50% dos pacientes submetidos a quimioterapia® e
sao freglientes em pacientes submetidos ao TCTH.

A nausea é intermediada pelo sistema nervoso autbnomo, € o vomito

ocorre pela estimulagdo de um reflexo do centro do vomito>*.

Cistite Hemorragica

Ocorre em pacientes submetidos ao TCTH com uma incidéncia que varia
de 7% a 68% nos diferentes servigos existentes®.

Pode ocorrer devido a producdo de metabdlitos, decorrente da utilizacéo
de ciclofosfamida, que uma vez metabolizada, tem como metabdlito ativo a
acroleina, que se liga ao epitélio da bexiga produzindo lesédo tbxica, causando
edema, necrose, ulceragdes, hemorragia, inibicdo da sintese de prostaglandinas,
secretadas normalmente pelo epitélio vesical e renal e que possuem funcéo
protetora. Para sua prevencdo é utlizado 2-mercaptoetanol sulfonado (mesna),
hiper-hidratacéo, alcalinizacdo da urina e diurese forcada>.

A cistite hemorragica pode estar relacionada também a infeccao viral.

Os sinais e sintomas de cistite hemorrdgica sao a hematuria
microscépica, macroscopica ou macica, disuria, aumento na freqiiéncia de miccao e
urgéncia urinaria, dor abdominal, lombar e ou supra-pubica e alteracoes

laboratoriais®*.

Mucosite

Inflamacao e ulceragdo da mucosa oral decorrente do efeito colateral da
utilizacdo de altas doses de quimioterapia. Ocorre porque a mucosa oral tem alto
indice mitético e rapida proliferagdo das células epiteliais. E a complicagdo mais
comum pés-TMO, com uma incidéncia em torno de 90%. Os esquemas que utilizam
irradiacdo corporal total, bussulfano ou etoposide sdo 0s mais comumentes
associados & mucosite >,

Pacientes expostos a multiplas terapias e com outros fatores de risco tais
como pobre higiene oral, cérie dental, uso de tabaco e alcool tem maior chance de

desenvolver mucosite®’.
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As consequéncias da mucosite sdo: dor, desequilibrio eletrolitico, ma
nutricdo, deplecdo de volume, infecgcdo e sangramento (contagem de plaquetas<
20.000) *8,

Mucosite é especialmente dificil para o paciente e pode requerer infusao
continua de narcéticos e nutricdo parenteral total '’

Doencga Veno Oclusiva hepatica (VOD)

E uma forma particular de obstrucdo da veia hepatica atingindo
preferencialmente a faixa etéria pediatrica®®.

E uma complicacdo que acomete 10 a 60% dos pacientes transplantados.
E uma sindrome resultante do estreitamento, fibrose e obstrucdo das vénulas
hepaticas terminais decorrentes do dano das células endoteliais, sinusdides e
hepatécitos ao redor destas vénulas **.

Caracterizada por ictericia, hepatomegalia, dor em hipocéndrio direito,
ascite e ganho de peso ponderal pela retencao hidrica. Suas implicacdes sao sérias
podendo acarretar faléncia de multiplos érgdos e morte®.

Doencga do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH)

A DECH é vista nos pacientes que receberam transplante alogénico de
células-tronco hematopoéticas®. E a complicacdo mais importante dos transplantes
alogénicos sendo a incidéncia da DECH aguda de moderada a grave em torno de
40%°. Pode ocorrer desde alguns dias precedendo os primeiros sinais de “pega” do
enxerto ap6s muitos meses. Geralmente, nos primeiros trés meses, € denominada
aguda, e apés, crbénica. Ocorre devido as células T infundidas juntamente com CTH
reagirem diretamente contra alguns tecidos do receptor. Na DECH aguda a pele, o
trato gastrointestinal e o figado séo os principais alvos desta reacao, que é graduada
de zero a IV, sendo que os estadios Ill e IV sdo de maior gravidade e com alto indice
de mortalidade® est4 associada com uma mortalidade de 80% embora muitas
destas mortes sdo devidas a infeccao sobrepostas, como um resultado de ambos
efeitos da DECH e os medicamentos imunossupressores utilizados para tratar a
condicéo (ciclosporina, corticosterdides e globulina antitimocitica) '°. O grau zero
significa auséncia de DECH, o grau | (leve) compreende apenas o envolvimento
cuténeo, variando de menos do que 25 a 50% de comprometimento da superficie
corpérea; no grau Il (moderada) a alteracao da pele pode variar em menos de 25%
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até 50%, o nivel sérico de bilirrubinas entre 2 e 3 mg/dl e o volume diarreico entre
500 e 1.000 ml ao dia; o grau lll (grave) compreende o envolvimento cutaneo de
25% da superficie corporal até a eritrodermia generalizada, niveis séricos de
bilirrubinas entre 3 e 15 mg/dl, e o volume de diarréia entre 1.000 e mais de 1.500 ml
ao dia; o grau IV (muito grave) representa uma situacao de extremo risco de vida,
onde o comprometimento cutdneo pode variar de 25% da superficie corporal até a
eritrodermia generalizada com descamacao e formagao de bolhas cutaneas, nivel de
bilirrubinas pode variar de 3 até mais de 15 mg/dl, e o volume diario de diarréia
acima de 1.000 ml®'.

Na DECH crénica, encontramos as formas limitadas e extensa. A primeira
caracteriza-se por manifestacbes localizadas da pele e mucosas e disfuncéao
hepatica, enquanto que na forma extensa os pacientes apresentam lesées cutaneas
generalizadas e manifestacdes cutaneas ou disfuncdo hepatica associadas a pelo
menos um dos seguintes sintomas: hepatite agressiva crénica, envolvimento ocular,
de glandulas salivares, comprometimento das mucosas e de outros 6rgaos™**®°.

A incidéncia de DECH cr6nica tende a aumentar no futuro, decorrente ao
uso do TCTH em pacientes com idade mais avancada, utilizacdo de células tronco
hematopoéticas de sangue periférico e infusao de linfécitos do doador. Um estudo
de coorte prospectivo documentou taxas de resposta de 61%, 53% e 50% em 6
meses, 1 ano e 2 anos, respectivamente. Nesse estudo, a prevaléncia de DECH
cronica ativa foi de 33% em 2 anos, mas somente 18% haviam interrompido a
terapéutica imunossupressora por 2 anos e 89% por 4 anos®'. DECH crénica e / ou
seu tratamento tem sido apontada como a principal causa de mortalidade nao
relacionada a recidiva da doenca em pacientes pés TCTH®.

A profilaxia padrdao envolve a combinagdo de metotrexate e ciclosporina.
O enxerto também pode ser manipulado para empobrecer a populacédo de linfécitos
T, mas este esta associado a um maior risco de infeccao e rejeicdo. Quando ocorre,
¢ inicialmente tratado com alta dose terapéutica de corticosterdide, o que resulta em
uma resposta satisfatéria em 50% a 75% dos pacientes. Apesar da morbidade e
mortalidade associadas com a DECH, sua presenca pode ser desejavel em algumas
situacdes, devido a sua associacdo com um menor risco de recidiva da doenca
maligna (efeito enxerto-versus-tumor)'®.

O trabalho do médico Thomas demonstrou o poder do sistema

imunolégico humano para erradicar o cancer. Ao mostrar que taxas de recaida apoés
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o transplante foram menores nos pacientes em que desenvolveram DECH, maior
nos receptores alogénicos sem essa doenca, € mais elevado em transplantes

singénicos '°.

Infeccdo

Receptores de TCTH podem ser gravemente imunocomprometidos por
muitos meses apos o transplante, principalmente se eles ainda estdo tomando
medicamentos imunossupressores '°.

A vulnerabilidade € devido as quebras das barreiras naturais na pele e
nas mucosas devido a mucosite e a necessidade de implantagéo de cateter venoso
central, coleta de sangue para exames e outros procedimentos invasivos,
neutropenia e outras imunodeficiéncias, também contribuem para o risco.
Neutropenia febril, um acontecimento esperado, requer tratamento imediato com
antibiéticos de largo espectro'.

Infeccoes bacterianas ocorrem com maior freqiiéncia nos primeiros 30
dias ap6s o transplante, enquanto que o aparecimento de infeccbes virais
geralmente ocorre mais tarde durante os primeiros trés meses po6s. Estudos tém
demonstrado que ha uma variedade de fatores predisponentes que influenciam o
tipo de infeccdo desenvolvida por um doente. Estes incluem doenga subjacente, tipo
de regime de quimioterapia, tipo de regime de antimicrobianos e antivirais, a
presenca de DECH e periodo de pds neutropenia grave. Destes, o periodo de
neutropenia parece ser o mais significativo®.

Ha um aumento do risco de infec¢do por até 5 anos apds o transplante,
especialmente nos pacientes que foram submetidos ao TCTH alogénico e tiveram
DECH crénica. Infecgdes recorrentes (por exemplo, sinusite, pneumonia, bronquite)
sa0 comuns nos primeiros 2 anos apods qualquer tipo de transplante, e reativacao do
virus varicela-zoster latente ocorre em quase 50% dos sobreviventes'®.

A reativacdo do citomegalovirus (CMV), mais comum em receptores
alogénico que estdo em tratamento com corticosteréides para DECH, também pode
colocar a vida em risco. Pneumocystis jiroveci (anteriormente carini)) causa
pneumonia que pode ocorrer em ambos receptores autdlogos e alogénicos, bem
como a profilaxia com sulfametoxazol-trimetoprima é geralmente recomendado até 3
meses apds o transplante autélogo e até suspensdo de todos os medicamentos

imunossupressores no transplante alogénico'®.
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Complicagées Pulmonares

As complicagdes pulmonares ocorrem em 40% a 60% dos receptores de
TCTH e representam significativa morbidade e mortalidade®. O quadro do calendario
apds o transplante é especialmente util no contexto das complicagdes pulmonares.
Com o crescente uso profilatico de antibioticos, o espectro de complicacdes
pulmonares infecciosas mudou também para complicacées ndo infecciosas®. A
tomografia computadorizada de alta resolucdo (TCAR) é considerada a principal
modalidade de imagem no diagndstico precoce das infec¢des pulmonares apds o
transplante, uma vez que permite a deteccdo precoce de anomalias, ajuda a
estreitar o diagnéstico diferencial, decide a técnica para obter tecido para
diagnéstico, e controla a resposta ao tratamento'°.

As infecgdes fungicas predominam, representando 25% a 50% de todas
as pneumonias em receptores de transplante alogénico. A mais freqiente é o fungo
Aspergillus, seguido de Candida'®.

Embora o TCTH tem sido utilizado com sucesso para tratar varias
doencas malignas e ndo malignas estd associado com risco significativo de
morbidade fisica e psicossocial, uma vez que ocorrem comorbidades secundarias,
sequelas e mortes. Morbidade relacionada ao transplante é evidente nas suas
diferentes fases, comegcando com pré-transplante e condicionamento e alargando
assim para a fase de recuperacio pés-transplante®*. E uma intervencdo que envolve
ndo s6 o sobrevivente, mas também o doador, a familia e a sociedade’. A cura ou
controle da doenca de base pode ndo ser acompanhada por uma restauracédo da
saude. Porém, apesar dos riscos e comprometimentos, por meio dele é possivel
obter a cura e construir uma nova vida com qualidade e dignidade'. Assim, a
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de sobreviventes tem emergido

como uma area significativa de estudo.
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1.2 Qualidade de Vida (QV)

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) em seu estatuto define Saude
como sendo ndo apenas auséncia de doenca, mas a percepc¢ao individual de um
completo bem estar fisico, mental e social. A saude e o fenbmeno da cura tem tido
diferentes significados conforme a época e a cultura®.

A oncologia foi a especialidade, que, por exceléncia se viu confrontada
com a necessidade de se avaliar as condi¢des de vida dos pacientes que tinham sua
sobrevida aumentada com os tratamentos propostos, ja que muitas vezes, na busca
de acrescentar “anos a vida”, era deixado de lado a necessidade de acrescentar
“vidas aos anos” .

A busca incessante, a possibilidade da cura e 0 aumento da sobrevida
com os tratamentos oncoldgicos tém efeitos secundarios importantes na qualidade
de vida dos pacientes. Deste modo, ha um crescente interesse na criagdo de
instrumentos globais ou especificos para avaliar a qualidade de vida destes que
vivenciaram ou foram submetidos ao tratamento oncolégico.

O termo qualidade de vida tem despertado o interesse de profissionais de
varias areas do conhecimento, tais como: ecologistas, economistas, socidlogos e
predominantemente pelos profissionais da area da saude. Foi utilizado pela primeira
vez por Lyndom Johnson, em 1964, entdo presidente dos Estados Unidos, que
declarou”... os objetivos ndo podem ser medidos através do balanco dos bancos.
Eles s6 podem ser medidos através da QV que proporcionam as pessoas®®®’.

Apesar de nao haver definicdo consensual existe razoavel concordancia
entre os pesquisadores acerca do constructo QV, cujas caracteristicas sao:
subjetividade, multidimensionalidade e bipolaridade. O grupo de estudos sobre
qualidade de vida da Organizacdo Mundial da Saude define QV como "a percepcéo
do individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes®®.

A expressdo QV refere-se aos dominios fisico, psicolégico e social do
individuo que constitui area distinta influenciada pelas experiéncias prévias, crencas,
expectativas e percepcdes pessoais de um individuo. E avaliada no que se refere a
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apreciacao dos pacientes e sua satisfacdo com o nivel de funcionamento,
comparado com o que ele percebe como sendo possivel ou ideal ®°.

Partindo da premissa de que todo individuo influencia a evolucao de seu
estado de saude, através de reacbes, crencas e respostas comportamentais
particulares, a percepcao que o individuo elabora acerca de sua doenca ou
tratamento é fundamental para obtencdo de sua participacdo ativa, positiva e
duradoura durante o processo de enfrentamento da doenca. O individuo doente é
uma pessoa, vive em grupo, tem familia, trabalho e abandona este contexto devido a
doenca e seu tratamento’’.

O paciente é a melhor fonte de informacao sobre a qualidade de vida que
€ medida e definida conforme os grupos de pacientes, podendo diferir entre os
diversos grupos, conforme o tipo de doenca e os efeitos secundarios da terapia, bem
como o significado atribuido pelos préprios pacientes aos seus beneficios e
prejuizos, a curto, médio e longo prazo. O termo QV engloba um conceito
multidimensional que incorpora aspectos de saude fisica, desempenho e bem-estar,
ou seja, nao se limita apenas em mensurar os sintomas relacionados a doenca e seu
tratamento’".

Embora dificil de definir com precisdo, QV tem um significado inerente a
maior parte das pessoas. E composto de conceitos amplos que afetam a satisfacdo
global da vida, incluindo a boa saude, habitacdo adequada, emprego, seguranca
pessoal e familiar, educacao e lazer. Para questdes relacionadas aos cuidados de
saude, QV tem sido aplicado especificamente as preocupacdes de que a vida é mais
afetada pela saude ou doenca, dai o termo "qualidade de vida relacionada a saude"
traducdo da expressao inglesa Health-related Quality of Life".

Multidimensionalidade componente importante da QVRS. Embora
aspectos como perda de peso e depressao sdo importantes, ha um consenso
crescente de que QVRS é composta por um numero de dimensdes de influéncia.
Sete sao citadas’:

- Bem-estar fisico - a experiéncia de sintomas fisicos como dor, dispnéia,
nauseas.

- Bem-estar funcional - a capacidade de participar em atividades diarias
normais, como trabalho e lazer.

- Bem-estar emocional - composta de ambos os estados afetivos positivos
(por exemplo, felicidade, paz de espirito) e estados negativo (tristeza, ansiedade).
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- Bem-estar familiar- a capacidade de manter as relagdes familiares e de
comunicagao.

- Funcionamento social - a capacidade de participar e apreciar os papéis
sociais e atividades.

- Satisfacdo Tratamento - incluindo preocupacdes financeiras.

Sexualidade - incluindo as preocupac¢des com a imagem corporal.

Tomando-se em conta esta multidimensionalidade do ponto de vista da
saude, podem-se vislumbrar dois fatores: um diretamente relacionado com a saude,
gue consiste no que se denomina “QVRS”, e outro ndo diretamente relacionado com
ela, os fatores ndo médicos, constituido pela familia, a amizade, as crencgas
religiosas, o trabalho e outras circunstancias da vida ".

O conceito QVRS pode ser definido como o valor atribuido a vida,
ponderado pelas deterioracbes funcionais, as percepcdes e condicoes sociais que
sdo induzidas pela doencga, agravos, tratamento e a organizacdo politica e
econbmica do sistema assistencial. Nesse contexto existe a valorizagdo da
subjetividade do individuo™.

QVRS € a medida em que habitualmente o bem-estar fisico, emocional e
social sdo afetados por uma condicdo médica ou o seu tratamento. A avaliacao
QVRS requer a atencdo para varias dimensoes, incluindo as preocupacdes fisicas
(por exemplo, sintomas), capacidade funcional, o bem-estar familiar, bem-estar
emocional, sexualidade e funcionamento social. Estudos de QVRS, tanto no
contexto geral da doenga maligna como no contexto especifico do TCTH, centraram-
se na elucidacado dos déficits nas funcdes fisica, social, emocional e bem—estar
estando associada com o cancer ou o tratamento do cancer®.

Este conceito foi definido como "uma medida da opinidao subjetiva
individual do paciente considerando sua saude, nas dimensdes fisicas, psiquicas e
sociais" ®.

Informacdo sobre QVRS fornece uma compreensdo mais ampla dos
componentes fisico, psicoldgico e social dos pacientes apds o tratamento para além
do simples tempo de sobrevida livre de doencga. A doenca e seu tratamento pode
afeta-la em um ou nos trés niveis de seu componentes”®.

Medidas especificas para avaliar o resultado de uma doenca ou o seu
tratamento incluem quantidade e qualidade de vida e custo econdémico. Embora

tempo de sobrevida foi anteriormente considerado o mais importante entre estes, o
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impacto da doenca sobre a QVRS, tem recebido crescente reconhecimento. Como
um exemplo, melhorias na QVRS sdo um dos dois beneficios potenciais que foram
consideradas pela agéncia americana Food and Drug Administration (FDA) para a
aprovacao de novos medicamentos utilizados na terapia antineoplasica ”’.

Em particular, QVRS, foi uma preocupacao fundamental na pratica
oncoldgica desde 1949, quando Karnofsky desenvolveu uma escala clinica para
quantificar o desempenho funcional de pacientes com cancer’®.

Atualmente o termo QVRS é comumente usado em intercAmbio com o
termo QV bem como o termo Resultado relatado pelo paciente (PROs) na literatura.
Entretanto QVRS pode ser definido como a Qualidade de vida dentro do contexto de
saude e doenca, nesse estudo adotaremos essa definicido de QVRS®.

A avaliacdo e mensuracdo da QVRS dos individuos com doencas
hematoldgicas e onco-hematolégicas € de extrema importancia para uma melhor
assisténcia. A doenca crbnica se constitui num problema crescente de saude publica
no mundo, os estudos e pesquisas crescentes de sua terapia aumentam as chances
de cura e da sobrevida dos pacientes com a preocupacido de melhorar a QVRS
dessas pessoas.

Cada vez mais clinicos e gestores da saude reconhecem que é
imprescindivel medir a QVRS e, para isso, apresentam trés razées: uma delas é
medir o impacto que as doencas cronicas tém sobre os individuos; a outra é o
fenbmeno comumente observado de que dois pacientes, com 0s mesmos critérios
clinicos tém com freqUéncia, respostas dramaticamente diferentes, dai a
necessidade de se criarem critérios mais subjetivos para medir a diferenga entre os
resultados; a ultima relaciona-se ao crescente interesse que pacientes, médicos e
gestores de saude tém sobre os efeitos das intervengdes médicas no que se refere a
QVRS .

Varios instrumentos estao disponiveis para avaliacdo da QVRS. Séo
divididos em instrumentos genéricos e os especificos. Os instrumentos genéricos
sao aplicaveis a todas as populacées e podem ser preenchidos por pessoas com e
sem doenca. Estes instrumentos fornecem parametros para comparacao entre
diversos grupos, tais como populacbes saudaveis e doentes, ou de diferentes
grupos etarios. Caracterizam-se por abordar o perfil de saude, tentar englobar todos
os aspectos importantes relacionados a saude e refletir o impacto de uma doenca
sobre o individuo. Um exemplo desse tipo de instrumento € o Questionario Genérico
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de avaliacdo de QVRS- Medical Outcomes Study 36 Item Short-Form Health Survey
(SF 36)%82,

Os instrumentos especificos sao capazes de avaliar determinados
aspectos da QVRS de forma individual e sensivel, proporcionando uma maior
capacidade de avaliar a melhora ou piora do aspecto especifico. Tem como
caracteristica um grande potencial de ser sensivel as alteracbes, detectar
modificagbes ap6s um determinado tratamento ou intervengcdo em uma dada
condicdo de saude. Comparado a outros tipos de instrumentos, estas medidas
proporcionam uma avaliacdo mais detalhada para doencas especificas e também
sd0 mais sensiveis a um tratamento especifico relacionado com mudangas na
QVRS"%%,

Os questionarios para avaliacdo da QVRS objetivam avaliar o paciente,
seu prognostico, o impacto da terapéutica utilizada, as diferencas entre pacientes ou
grupos de pacientes, além de comparar diferentes modalidades de tratamentos com
taxa de cura. Muitos instrumentos que avaliam a QVRS entre individuos com cancer
sdo fracos e inadequados, pois muitos estudos limitam suas mensuracdées aos
sintomas, funcionamento fisico e bem estar psicoldgico. Assim, a adequacao de tais
instrumentos, deve ser atribuida aqueles que avaliam as seguintes dimensdes: 1)
bem estar fisico (sintomas e toxicidades, atividade fisica e trabalho, recreacao e
atividades de auto cuidado); 2) bem estar psicolégico (imagem corporal, auto-estima,
angustia, raiva, ansiedade, depressao) e 3) bem estar social (efeitos nas atividades
sociais, isolamento, suporte social da familia e dos amigos e vida sexual) %.

Dois estudos recentes tém demonstrado que a avaliacdo rotineira de
QVRS fornece informacdes aos oncologistas e podem melhorar a comunicacao
equipe-paciente. E possivel que a identificacdo precoce de problemas através
dessas avaliagdes poderiam evitar dispendiosas visitas ndo necessarias a sala de
emergéncia ou reinternacdes hospitalares®*2°.

Um outro estudo identificou mudangas na QVRS, que séo clinicamente
significantes em determinar se a alteragcdo que é observada em resposta a uma
intervencao € significativa e importante a ponto de interferir na decisao do paciente e

equipe®.
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1.3 Qualidade de Vida em Transplante de Células Tronco Hematopoéticas

Pacientes com doencas malignas ou ndo malignas que deixam de ser
controladas por meios convencionais, quando o tratamento ndo tem o efeito
esperado ou deseja-se tratamento curativo sdo candidatos a receber o TCTH®®. Este
processo altamente agressivo e com uma exigente terapia médica tem um profundo
impacto sobre a QVRS. E associado com procedimentos médicos invasivos, com
graves efeitos secundarios téxicos, resultantes de tratamento intensivo,
condicionamento com altas doses de quimioterapia e/ou radioterapia, freqlentes
complicagdes, mudangas na imagem corporal, isolamento protetor, € o risco de
morbidade e mortalidade a partir do procedimento®.

Embora o TCTH tem sido utilizado com sucesso para tratar varias
doencas malignas e ndao malignas, tipicamente doencas crbnicas, esta associado
com risco significativo de morbidade fisica e psicossocial. Morbidade relacionada ao
transplante é evidente nas suas diferentes fases, comegando com o pré-transplante
e condicionamento e alargando assim para a fase de recuperagdo pos-transplante.
Devido aos efeitos fisicos e psicossociais, para muitos sobreviventes, a cura ou
controle da sua doenca subjacente pode ndo ser acompanhada por uma restauracao
da saude. Assim, a QVRS de sobreviventes tem emergido como uma éarea
significativa de estudo .

Pacientes que sdao submetidos ao TCTH experienciam multiplos sintomas
que podem afetar negativamente a QVRS. Com a doenca e o tratamento prolongado
ha uma ruptura em suas relacoes familiares, trabalho, em seu contexto de vida.
Estudos que avaliem a QVRS de pacientes submetidos a essa terapéutica podem
servir como caminho para avaliar as consequéncias do TCTH e auxiliar na tomada
de decisao quanto realizar o transplante tanto para a equipe quanto para o paciente.

A importancia da avaliacdo da doenca sobre a QVRS usando métodos
especificos foi sublinhado porque isso permite uma avaliagdo mais precisa das co-
morbidades e de efeitos a longo prazo, além de dados clinicos Uteis para orientar as
decisdes e o tratamento®’.

Existem instrumentos especificos para avaliacao da qualidade de vida do
paciente transplantado de medula déssea tais como: European Organizational for

Research and Treatment of Cancer Quality of Life — Questionnaire — Leukemia —
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EORTC — LW; Satisfation with Life Domains Scale — Bone Marrow Transplantation-
SLDS - BMT; Quality of Life in Bone Marrow Transplantation Survivors Lool — QOL-
BMT — ST- e City of Hope Quality Life Scale of Bone Marrow Transplantation- QOL-
BMT’.

Apesar dos varios estudos sobre QVRS de individuos submetidos ao
TCTH os resultados ainda ndo s&o conclusivos. Alguns autores concordam que ha
grandes prejuizos apés o TCTH como: disfuncdo sexual, preocupacdes com
emprego, fadiga, disfuncdo cognitiva e psicolégica® 2. Outros discordam com esses
resultados mostrando boa recuperacéo fisica e psicolégica apds o TCTH¥®,

Diversos estudos sobre QVRS de pacientes submetidos ao TCTH
correlacionam variaveis clinicas, como tempo p6s TCTH e existéncia de DECH, e
variaveis demograficas, como sexo e idade® %%

Cerca de 30-70% das pessoas submetidas ao TCTH alogénico podem
apresentar DECH aguda ou crbnica e as consequéncias fisicas dependem da
gravidade da DECH, mas o envolvimento de 6rgdos de moderado a grave esta
associado com importante morbidade e mortalidade. Avaliar o estado funcional e
QVRS sao duas maneiras de avaliar a morbidade do paciente. Status funcional se
refere ao que as pessoas podem realmente realizar em suas atividades diarias, ao
passo que a QVRS é um conceito mais amplo, que incorpora também o impacto das
limitacdes. Embora exista uma grande quantidade de trabalhos em curso para
prevenir e tratar a DECH, trabalhos sobre o impacto da DECH aguda e crbnica sobre
o estado funcional e QVRS tem recebido menos atencdo. A maioria dos trabalhos
avaliam o impacto da DECH em pacientes utlilizando delineamento transversal, nao
avaliando em momentos estruturados, incluindo antes do TCTH®,

Através da utilizacdo de um questionario de saude com 584 individuos
submetidos ao TCTH alogénico entre 1976 e 1999, que haviam sobrevivido dois ou
mais anos, foram avaliados. Foi utilizado para coleta de dados o questionario de
saude BMT-SLDS seus itens divididos em seis dominios: saude geral, saude mental,
deficiéncia funcional, limitacdo da atividade, dor e ansiedade e trata de temas
relacionados aos sobreviventes do TCTH. A incidéncia global de DECH crdnica foi
de 54% e apenas 46% das pessoas com uma histéria de DECH crénica relataram
doenca ativa no momento do inquérito. Individuos com DECH crénica ativa foram
mais propensos a apresentar um relatério geral adverso e de saude mental,

deficiéncias funcionais, limitacdo de atividade, e dor do que aqueles sem histéria de
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DECH crénica. O estado de saude nao diferiu entre os que ja haviam apresentado
DECH crénica e aqueles que nunca tiveram essa complicagdo®.

Um estudo que avaliou pacientes submetidos ao TCTH alogénico entre
novembro de 1999 e janeiro de 2004 foram elegiveis para participarem de um
estudo prospectivo. A avaliacdo ocorreu no pré-TCTH, 6 e 12 meses p6s TCTH e os
questionarios eram enviados por correio e devolvido apds . Foram utilizados o SF12
e o FACT-BMT. A amostra inicial foi de 96 individuos, mas apenas 83% terminaram
o estudo. Funcionamento fisico e mental avaliado pelo SF12 ndo foi associado a
presencaqualquer DECH aguda ou crénica. Em contraste, o indice de resultado de
prova (TOIl), da avaliagdo funcional do FACT-BMT foi sensivel a ocorréncia de
qualquer DECH aguda ou crbnica. Concluiu-se nesse estudo que DECH esta
relacionada a uma pior QVRS®,

Muitos estudos transversais tém relatado uma associagdo entre DECH
aguda e crbnica e pior QVRS, mas poucos quantificam as diferencas entre a
presenca ou auséncia de DECH?2:93100-102,

Os sobreviventes submetidos ao TCTH alogénico que desenvolveram
DECH crbnica, manifestaram durante muitos anos prejuizos de varios aspectos do
cotidiano e consequentemente na QVRS. Devido a DECH crénica passam por
periodos de transtornos de humor (depressédo e ansiedade), fadiga, dor, interacao
familiar com alteragdes na performance sexual, social, e fisica. Muitas vezes sentem
uma sobrecarga de como apenas tivessem trocado de doenca pois continuam tendo
as mesmas limitagdes e os percalcos do adoecimento e a iminéncia de morte'®.

Recentemente, um significativo nimero de estudos tem analisado o
impacto do TCTH a curto e longo prazo no funcionamento e QVRS. Tratamento com
altas doses acompanhado do TCTH esta associado com alto nivel de angustia fisica
e emocional e reduzidos niveis de qualidade de vida®***®. Como sobreviventes de
longo prazo se tornam mais numerosos estudos que abordam a questdo de
seguimento s&o necessarios'®.

Pacientes sobreviventes que tinham sido submetidos ao TCTH alogénico
em um hospital foram convidados a participar de um estudo. Foi utilizado o Medical
Outcome Survey - Short Form 36 (MOS SF-36), e um questionario de satisfacao
com os dominios da vida - Transplante de Medula Ossea (SLDS -TMO) e uma lista
de sintomas atuais. O principal objetivo foi comparar o estado de saude dos
sobreviventes do TCTH com normas ajustadas por idade da populacdo. Dos 251
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pacientes contatados, 93% retornaram os questionarios. A mediana de seguimento
apds o TCTH foi de 40 meses, variando 1-253 meses. Em média, os sobreviventes
tiveram algum dominio diminuido em relacao ao estado de salde da populacdo em
geral. Tempo p6s TCTH teve uma influéncia significativa sobre a QV; aqueles com
menos de 3 anos de transplante apresentavam baixa consideravel, enquanto
aqueles que tinham sobrevivido além deste ponto eram indistinguiveis da populacao
geral na maioria dos dominios e significativamente melhor em certos aspectos
psicossociais da saude. Muitos pacientes ainda relataram sintomas por varios meses
apdés o TCTH, alguns foram ligeiramente afetados, enquanto outros tiveram sintomas
mais incémodos. No entanto, 81% dos pacientes estavam satisfeitos com o
resultado da QV que tinham conseguido e 94% recomendariam um transplante para
alguém, em circunstancias semelhantes®.

QVRS entre pacientes que foram submetidos ao TCTH autélogo
geralmente é excelente. A falta de DECH principal causa de morbidade e
mortalidade, apds os primeiros meses de transplante, seguida pela recaida da
doenca subjacente, significa que a maioria dos sobreviventes a longo prazo
desfrutam uma excelente QVRS'®,

Pacientes que estavam vivos e livres da doenca por pelo menos um ano
apos o TCTH autélogo foram avaliados, 72 homens e 26 mulheres com média de
idade de 36 anos. Destes 24 tinham diagnéstico de Linfoma de Hodgkin, 23 com
Linfoma Nao Hodgkin e 11 com Leucemia Mieldide Aguda. Foi administrado um
questionario pelo telefone por uma enfermeira especialista em transplante. Oitenta e
oito por cento dos pacientes que foram pesquisados relataram QV acima da média
ou excelente e 78 por cento estavam empregados. Trés meses apds o transplante,
uma proporgao significativa de pacientes relataram uma série de preocupagoes,
incluindo o emprego, a aparéncia e funcionamento sexual. No entanto, a maioria
destas preocupagcdes tinham sido resolvidas apés um ano de TCTH autélogo'®.

Em um estudo, 200 pacientes submetidos ao TCTH alogénico (46%) ou
autdélogo (54%), que estavam vivos apos 12 meses do transplante (média 43 meses)
foram comparados. Foram obtidos do prontuario médico informacgdes incluindo a
idade, o diagndstico e o status da doenca na época do TCTH, o tempo p6s-TCTH,
tipo de TCTH e regime de condicionamento pré-TCTH, local, gravidade e tratamento
da DECH aguda e crbnica. Os participantes preencheram varios instrumentos
padronizados especificos e ndo especificos para a avaliagdo de QVRS pés-TCTH,
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avaliacdo de humor, funcionamento sexual, entre outros também foram utilizados.
Pacientes submetidos ao transplante alogénico relataram pior QV que aqueles
submetidos ao transplante autélogo. ldade mais avancada, menor nivel de
escolaridade, e doenca mais avangcada no momento do TCTH, foram identificados
como fatores de risco para pior QV. Curiosamente, ndo foram identificados como
fatores de risco no presente estudo diagnostico, dose de irradiacdo corporal total, a
presenca de DECH crénica, tipo de profilaxia da DECH e grau de correspondéncia
doador. Embora muitos receptores do TCTH relataram QV normal, a maioria indicou
que a sua QV foi comprometida em relacdo ao estado pré transplante®.

Com o objetivo de avaliar o impacto da QV de pacientes com Leucemia
Miel6ide Aguda submetidos ao TCTH autdlogo e alogénico, um estudo comparou
essas duas modalidades de tratamento. No TCTH alogénico foi observado um
impacto negativo na comparacao com dimensdes na QV do TCTH autélogo. Mais
pacientes que receberam TCTH alogénico tinham problemas de xerostomia, devido
a DECH, e pior satisfacao sexual, das relacbes sociais, profissionais e de atividades
de lazer. A QV em pacientes submetidos ao TCTH autdlogo foi menos afetada do
que no TCTH alogénico'®.

Estudos citados acima apresentam resultados semelhantes em relacao ao
TCTH alogénico ser mais comprometedor, ter um impacto mais negativo na QVRS
que o TCTH autélogo.

Estudos relataram bom nivel funcional global nos sobreviventes TCTH,
apesar dos problemas com o bem-estar emocional, aumento da fadiga, problemas
do sono, e insatisfagdo sexual 2*'%1%_ Consentiram fazer parte de um estudo 405
pacientes que seriam submetidos ao TCTH, e foram acompanhados apés o TCTH
durante 10 anos ou até a morte. Apds 10 anos, foram avaliados 137 sobreviventes
contactados através do correio e comparados com um grupo controle saudavel com
caracteristicas demograficas semelhantes. Escalas de medidas padronizadas ou
com fortes propriedades psicométricas foram utilizadas para medir a QVRS, SF(36),
o Inventario de Depressédo de Beck, Questionario de Funcionamento Sexual e uma
subescala de sintomas. Em comparacdao com controles saudaveis, o funcionamento
fisico e social é ainda pior. Sobreviventes relataram mais rigidez musculosquelética,
célicas, fraqueza e edema, cirurgia, hepatite C, problemas sexuais para os homens
e maior para as mulheres, restricbes na funcao social, memoéria e atencao, maior

freqUéncia e urgéncia urinaria, uso de medicacao psicotrépica, e negacao da vida.
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Sobreviventes e controles ndo diferiram nas taxas de osteoporose, hipotireoidismo,
emprego, satisfacao conjugal, divércio, ou de satde psicolégica'®.

Foram avaliados pacientes que estavam vivos, pelo menos, 5 anos apés
o transplante, e foram comparados em relacdo a idade e sexo com uma amostra de
controles saudaveis avaliados no mesmo periodo de tempo e da mesma regido
geografica. Foi utilizado como questionario o EORTC QLQ-C-30. Trinta e quatro
pacientes responderam ao questionario. Os pacientes foram comparados com 68
controles saudaveis da mesma regido geografica. Pacientes e controles
completaram o EORTC no mesmo periodo. Como resultado a QV foi
significativamente menor nas dimensdes do funcionamento fisico e social e sobre a
dimensao financeira do impacto do sintoma. Concluiu-se que os pacientes que
tinham sobrevivido ao TCTH por mais de 5 anos foi geralmente bem em termos de
QV global. Esse estudo foi consistente com outra pesquisa que teve como concluséao
0s pacientes com leucemia mieldide crdnica vivos por pelo menos 10 anos apds o
TCTH possui baixa capacidade fisica em comparagdo com controles saudaveis®"
Tratamento (médico, psicolégico e social) Interdisciplinar de doentes nao deve
chegar ao fim, apés a fase aguda da doenca, mas deve continuar durante o
seguimento ap6s o transplante’®.

Em um estudo com 125 pacientes adultos, QV foi avaliada 6 a 18 anos
(média 10 anos) apds o transplante. Oitenta por cento dos pacientes relataram boa a
excelente QV. Setenta e quatro por cento dos pacientes relataram que a sua QV foi
melhor no momento da avaliacdo do que antes do transplante, e 88 por cento
relataram que os beneficios do processo superaram os efeitos secundarios. No
entanto, cerca de 5 por cento tinham disfuncdo sexual e emocional, bem como dor
persistente e disfuncado cognitiva. Alguns problemas vividos pelos sobreviventes do
TCTH pode ser devido ao processo das co-morbidades devido as condi¢cdes
existentes antes do transplante®’.

Participaram de um estudo transversal para avaliar QVRS 124 pacientes
adultos em remissdao ap6s TCTH alogénico. Avaliacdo da QVRS foi realizada
utilizando dois questiondrios: 0 EORTC QLQ-C30 e o médulo especifico para TCTH,
o FACT-BMT. Os pacientes transplantados diferiam de controles saudaveis na
QVRS muitos relacionados com as dimensdes do EORTC QLQ-C30: funcionamento
social 73,4 versus 85,8, P <0,0001; papel funcionamento 74,6 versus 83,3, P <0,004;
funcionamento fisico 83,9 versus 89,9, P <0,001; funcionamento emocional 72,2
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versus 82,8, P <0,0001, mas nao foram significativos para QVRS global de 71,2
contra 75,3, P <0,03. No total, 60% dos pacientes retornaram ao trabalho apés o
TCTH, tempo parcial 31% e tempo integral 29%. Idade ao TCTH e status de
emprego foram significativamente associados com a QVRS. Outros fatores tais
como a doencga e estagio da doenca e, especialmente, a ocorréncia de complicacdes
tardias nao tiveram impacto na percepcao da QVRS. Este estudo sugere que a
percepcdo da QVRS apés o transplante difere da populagdo em geral'™°.

Alguns estudos mostram que a recuperacgao fisica ocorre mais cedo do
que a recuperagdo psicolégica®®®*. Problemas com meméria e atencdo pode ser
encontrado em 20% dos pacientes apés um ano do TCTH®.

Um estudo transversal comparativo investigou a qualidade de vida de 56
pacientes utilizando para coleta de dados os instrumentos: FACT-BMT e EORTC-
QLQ-C-30. Foram divididos em dois grupos: 15 pacientes com 1 anos p6s TCTH e o
segundo grupo 41 pacientes com menos de um ano po6s TCTH. Nos dois
instrumentos os dominios estavam mais rebaixados no segundo grupo. No FACT-
BMT os dominios bem-estar fisico e emocional foram os mais rebaixados e no
EORT-QLQ-C-30 os sintomas relacionados a dor, perda de apetite, ndusea, dispnéia
e fadiga foram mais significativos. Concluiu-se que as varidveis clinicas que
apresentaram diferencas significativas foram: pacientes que fizeram TCTH alogénico
tiveram mais perda de apetite, mulheres submetidas ao TCTH alogénico tiveram
mais dor, e os pacientes submetidos ao TCTH autélogo apresentaram melhores
indices gerais de qualidade de vida''".

O individuo transplantado vivenciou o cancer ou outra doenca
hematoldgica que o levou ao transplante. O tratamento agressivo, a procura do
doador de medula 6ssea, o condicionamento com realizagées de quimioterapia
concomitante algumas vezes a radioterapia, a infusdo das CTH, a espera da
enxertia e o pds transplante que o mantém fora de seu domicilio, distante de sua
familia, longe de suas atividades habituais como o trabalho, a riscos potenciais de
complicacdes, além do temor da recidiva e da morte, altera o estilo de vida do
mesmo.

O contexto do TCTH estd relacionado aos aspectos clinicos, ao
funcionamento das CTH enxertada, a cura ou recidiva da doenca de base, as
complicagbes decorrentes do tratamento e aos aspectos sociais tais como:
condicdes financeiras, necessidades de locomoc¢ao para o hospital, dependéncia de
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um cuidador - geralmente um membro da familia- e ainda aos aspectos psicoldgicos.
A qualidade de vida de pacientes submetidos ao TCTH tem emergido como uma
area critica de estudos, considerando as intensas demandas fisicas e emocionais
associadas a esse procedimento, bem como ao seu crescente uso como modalidade
terapéutica recomendada a uma variedade de doencas malignas e ndo malignas'?.

Um estudo multicéntrico com 43 centros europeus avaliou 477 pacientes
adultos submetidos ao TCTH ha mais de cinco anos devido a doencas
hematoldgicas. Constataram que 93% relatavam boa saude e 89% tinham retornado
as atividades diarias em tempo integral. O escore de avaliacdo da escala de
Karnofsky mostrava que 80% deles necessitavam de algum esforco para realizar as
atividades diarias e 89% tinham retornado ao trabalho ou aos estudos. Os fatores
que contribuiram para esse afastamamento foram: idade, sexo, presenca de DECH,
ocorréncia de uma neoplasia secundaria, recidiva da doenca hematolégica,
alteracdes neuropsicoldgicas e depressdo''2.

Muitos estudos tém sido realizados de avaliagdo de QVRS em TCTH e
estdo relacionados com a adaptacdo a longo prazo entre um e 10 anos poés-
intervencdo, mas poucos tém incidido sobre o seu impacto durante e logo apos a
hospitalizagdo’®'**'®""? Dentre os estudos prospectivos, apenas alguns tém incluido
pelo menos uma avaliagdo no pré TCTH®''® estudos prospectivos sdo necessarios
para avaliar de forma mais clara os efeitos desses tratamentos na sobrevivéncia a
longo prazo'™.

Para observar a condicdo adaptativa foi realizado um estudo longitudinal
com 101 sobreviventes submetidos ao TCTH autdlogo e alogénico no pré TCTH e
varias vezes apos, até completar um ano. Os dois momentos mais angustiantes para
eles foram na admissao hospitalar e antes da infusdo da medula. A ansiedade e a
depressdo foram reduzidos uma semana apés o TCTH, apesar de os sintomas
fisicos terem aumentado'™.

Em um estudo prospectivo foram avaliados 74 pacientes utilizando os
seguintes instrumentos: FACT-BMT, SF-36, POMS, DES-D, PSR e entrevista em
quatro momentos: no pré TCTH, durante a internagéo, 100 dias pés TCTH e um ano
pds TCTH. Os resultados foram os seguintes: os piores indices de qualidade de vida
foram apresentados pelos pacientes durante a internacdo, havendo uma melhora em
100 dias e em um ano respectivamente. Com um ano pés TCTH 70% dos pacientes

vivenciavam falta de energia, exibindo baixos indices de vitalidade'™*.
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Conclui-se que a variavel tempo esta relacionada com maiores escores
nos dominios de QV. Os pacientes com mais tempo pdés TCTH estao inseridos no
mercado de trabalho, satisfeitos com seu cotidiano atual, vivenciam menos
limitacGes para realizar atividades e referem terem tido mudancgas positivas em sua
vida pés TCTH''.

No Brasil, um estudo utilizou o instrumento Medical Outcomes Short —
Form Health Survey ( SF 36 )''® e estudou a relagdo dos escores de qualidade de
vida com variaveis demogréaficas e dados de TCTH. Outro estudo, uma pesquisa
qualitativa avaliou a qualidade de vida de criancas e adolescentes respectivamente '
e a traducéo e validacao do instrumento Functional Assessment of Cancer Therapy
Bone Marrow Transplantation ( FACT-BMT)”®. Mais recentemente, um estudo
avaliou a qualidade de vida de pacientes submetidos ao TCTH alogénico ha mais de
10 anos e foram comparados com um grupo controle utilizando um protocolo que
contemplava dados demograficos, Escala de Beck, FACIT- Fatigue, WHOQOL e a
Escla de Karnofsky'.

O conhecimento do funcionamento emocional e fisico durante a
internacao para TCTH a partir da perspectiva do paciente pode fornecer informacdes
adicionais que podem ajudar na decisédo do tratamento e para lidar com o processo
de transplante, bem como para melhorar a prevencdo e estratégias de
tratamento’®''217_ Alguns pacientes podem utilizar dados de QVRS em sua decis&o
de se submeter ao transplante. Além disso, QVRS ou medidas de avaliacido
psicossocial podem ter um papel na predicdo de ajustamento no po6s-TCTH e
sobreviventes®'13 .

As informacdes relacionadas a QVRS dos pacientes submetidos ao TCTH
sao importantes pelas seguintes razdes: 1) os esforcos para melhorar a QVRS
resultam do conhecimento das dificuldades de adaptacao e reabilitacao vivenciadas
pelos pacientes submetidos ao tratamento; 2) o melhor conhecimento dos resultados
poderia auxiliar o paciente a tomar decisbes a cerca do seu tratamento; 3) as
condigdes sobre QVRS podem auxiliar o profissional a fazer analise mais completa
das curvas de sobrevida isoladamente e 4) informacdes sobre QVRS e a natureza
de vida possibilitariam avaliar resultados apds uso de tipos de terapias diferentes '*.
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1.4 Modelo de Qualidade de Vida

Serd adotado o modelo de Qualidade de vida aplicado entre os
sobreviventes de cancer que possui 0s seguintes pressupostos discorridos
abaixo'?°:

Os maiores dominios de Qualidade de vida incluem o bem estar-fisico,
psicoldgico, social e espiritual. Existe uma interagéo dindmica entre esses dominios,
sendo que disturbios em qualquer um desses dominios, consequentemente,
afetardo a qualidade de vida como um todo.

O bem estar fisico é definido como o controle ou alivio dos sintomas e a
manutencao da funcédo e da independéncia. Certamente o TCTH tém impacto no
bem estar fisico do paciente devido as diversas respostas organicas, como nauseas
e vOmitos, a mucosite, a fadiga, as mudangas nas caracteristicas da pele,
relacionados ao tratamento quimioterapico e radioterapico e ao DECH.

O bem estar social é definido como uma forma de visualizar ndo apenas o
cancer ou os seus sintomas mas, também o significado pelo o qual nés
reconhecemos o impacto da doenca e tratamento sobre a pessoa com cancer, a
perda de seus papéis e relacionamentos.

O bem estar psicolégico € definido como a procura por um sentido de
controle diante das ameacas da vida pela doenca caracterizada pelo estresse
emocional que modifica as prioridades da vida, gera o medo do desconhecido, bem
como as mudangas positivas na vida. Os aspectos psicolégicos incluem a
depressao, a ansiedade, incertezas, aparéncia, auto-estima, medo de recorréncia da
doenca.

O bem estar espiritual € caracterizado pelas dimensdes existenciais e
religiosas. Os autores desse modelo caracterizam o bem estar espiritual como
sentimentos rodeados de incertezas, as desesperancas, 0s objetivos de vida, as
mudancas espirituais positivas, 0 aumento do significado de vida e a importancia das
atividades espirituais.

Diante do exposto essa pesquisa tem o propésito de contribuir para o
avanco do conhecimento na area da QVRS dos pacientes submetidos ao TCTH
identificando as alteragdes principais nos seus dominios. Acreditamos que esses

resultados irdo contribuir no planejamento da assisténcia de enfermagem, no
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processo de reabilitagdo, bem como, incrementar a qualidade de vida desses
pacientes. Assim passamos a apresentar os objetivos dessa pesquisa.
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2 OBJETIVOS
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2.1 Objetivo Geral

- Avaliar a qualidade de vida relacionado a saude(QVRS) de pacientes
submetidos ao TCTH autélogo e alogénico no pré TCTH, ap6s 30 e 180 dias pds
TCTH.

2.2 Objetivos Especificos

- Avaliar e comparar o grau de funcionamento fisico, emocional, cognitivo
e social dos pacientes submetidos aos TCTH autélogo e alogénico;
- Correlacionar a QVRS com o perfil clinico e sécio-demografico dos

pacientes submetidos aos TCTH aut6logo e alogénico;
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3.1 Aspectos Eticos

O presente estudo adotou os procedimentos éticos de respeito aos
voluntarios e a instituicdo, de acordo com a resolugdo numero 196/96 sobre
“Pesquisa Envolvendo Seres Humanos” ''°. Tomou-se o cuidado de esclarecer
antecipadamente os objetivos do trabalho (Anexo |) e sigilo para cada paciente, e foi
realizado o estudo apenas com aqueles que concordaram abertamente a assinarem
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo Il) para a sua realizacao, e
apds aprovagao do presente estudo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundagéo
Pio XII (Anexo ).

A participagéao foi voluntéria e a recusa nao afetou o tratamento em curso.
A liberdade em desistir ou interromper a participacao foi assegurada assim como a
manutencao do sigilo da identidade.

3.2 Descrigao do estudo

E um estudo exploratério descritivo prospectivo, com abordagem
quantitativa, sobre a qualidade de vida relacionada a saude de pacientes submetidos
aos Transplantes de Células Tronco Hematopoéticas Autdlogo e Alogénico.

A avaliacdo de qualidade de vida relacionado a saude pode ser
quantitativa ou qualitativa. A avaliacdo quantitativa envolve o uso de instrumentos
com questdes que podem gerar indices ou escores. Na avaliagdo qualitativa
utilizam-se questionarios abertos ou entrevistas semi-estruturadas.

Este estudo avaliara os escores de qualidade de vida obtidos através do
instrumento Functional Assessment of Cancer Therapy Bone Marrow Transplantation
(FACT- BMT) traduzido e validado para a nossa cultura’, conforme anexo V.
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3.3 Local do estudo

O estudo foi realizado no Ambulatério de TCTH(Hospital Dia) e Unidade
de Internacéo, da Fundacdo Pio Xll, Hospital de Cancer de Barretos, um hospital
oncoldgico, filantrépico localizado no municipio de Barretos/SP.

Na década de 60, o unico hospital especializado para tratamento de
cancer situava-se na capital do estado de Sao Paulo e os pacientes que apareciam
no Hospital S&do Judas de Barretos com a doenga, eram, em sua maioria,
previdenciarios de baixa renda, com alto indice de analfabetismo. Por isso, tinham
dificuldades de buscar tratamento na capital, por falta de recursos, receio das
grandes cidades, além da imprevisibilidade de vaga para internacao.

Em 27 de novembro de 1967, foi instituida a Fundagdo Pio Xll e,
conforme memorando 234, de 21 de maio de 1968, assinado pelo médico Décio
Pacheco Pedroso, diretor do INPS(Instituto Nacional de Previdéncia Social), passou
a atender pacientes portadores de cancer.

Este pequeno Hospital contava com apenas quatro médicos: Paulo Prata,
Scylla Duarte Prata, Miguel A. Gongalves e Domingos Boldrini. Eles trabalhavam
em tempo integral, dedicagdo exclusiva e caixa Unico permitindo um tratamento
eficiente aos pacientes. Esta filosofia de trabalho promoveu o crescimento da
Instituicdo. Devido a grande demanda de pacientes e o velho hospital ndo comportar
todo crescimento, o Dr. Paulo Prata, idealizador e fundador, recebeu a doacao de
uma area na periferia da cidade e propds a construcdo de um novo Hospital que
pudesse responder as crescentes necessidades.

No ano de 1989, Henrique Duarte Prata, filho do casal de médicos
fundadores do hospital, abraca a idéia do pai e com a ajuda de fazendeiros da
cidade e da regido constrdi a primeira parte do projeto, o pavilhdo Antenor Duarte
Villela, onde funciona o ambulatério do novo hospital, inaugurado em 6 de dezembro
de 1991.

Dando sequéncia ao projeto que vem ganhando grandes propor¢des com
a ajuda da comunidade, de artistas, da iniciativa privada e com a participacao
financeira governamental, outras areas do hospital estdo sendo construidas para
atender via SUS, os pacientes com cancer que aqui chegam.
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Diante dos servicos prestados aos pacientes de todo o pais, o Ministério
da Saude, reconhece que o Hospital de Cancer é o melhor prestador de servigcos
entre os 653 hospitais publicos e particulares avaliados e confere o prémio
QUALIDADE HOSPITALAR 2000.

Hoje, o hospital com 150 médicos e mais de 1400 funcionarios, atende
1296 municipios dos 27 estados do Brasil com 2400 atendimentos/dia sendo 98%
via SUS (ndo pagam absolutamente nada). Estd equipado com os mais sofisticados
equipamentos necessarios para prevencao, diagnostico e tratamento, contando com
uma equipe medica altamente qualificada e transmultidisciplinar. Para acolher os
pacientes que ndao podem se hospedar em hotel, o hospital mantém 10 alojamentos
para adultos com toda infra-estrutura para mais de 600 pessoas e um alojamento
especial para criancas’

O servico de TCTH foi fundado em julho de 2003, com o primeiro
transplante sendo realizado em setembro do mesmo ano. Totalizando 219
transplantes realizados até o momento, sendo 127 autélogos e 92 alogénicos.

Possui uma Unidade de internacdo com 4 leitos individuais e estruturados
para TCTH e 8 leitos para pacientes hematoldgicos e reinternacdées poés TCTH
localizado no pavilhdo Sandy e Junior, além do Ambulatério de Hematologia e
Hospital Dia p6s TCTH localizado no pavilhdo da Xuxa.

O atendimento realizado com os pacientes e familiares candidatos ao
transplante de Células Tronco Hematopoéticas € desenvolvido por uma equipe
multiprofissional sendo formada por médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeuta, assistente social, psicélogo, nutricionista, terapeuta ocupacional e
dentista.

Esse atendimento tem inicio no ambulatério de hematologia onde
pacientes e acompanhantes sdo acolhidos pelos profissionais da equipe. Apds as
intervencdes pré-TCTH, o paciente e acompanhante sao encaminhados para a
internacdo. Com a alta da internagao estes passam a ser acompanhados no Hospital
Dia pés-TCTH.

O servico atende pelo Sistema Unico de Salde (SUS), através de
agendamento prévio, pacientes encaminhados de outros servicos para avaliagdo e
para o tratamento ou pacientes encaminhados do préprio servico com indicacao
para TCTH. Este hospital é referéncia nacional de prevencao e tratamento do
céancer, atendendo pacientes encaminhados de todo pais.
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3.4 Instrumento de coleta de dados

Para obtencdo do perfil dos pacientes (dados sécio demograficos e
clinicos) foi utilizado um roteiro contemplando idade, sexo, estado-civil, diagndstico
inicial, data diagnéstico, pré TCTH ou pés TCTH e tempo p6s TCTH, tipo TCTH
autélogo/alogénico, tipo de fonte de células tronco hematopoéticas,
condicionamento, escolaridade, profissdo, ocupacao atual, procedéncia,
acompanhante grau de parentesco, tempo fora do domicilio, renda mensal familiar,
outras patologias, presenca de DECH aguda ou cronica, grau e local. Os dados
foram obtidos através de entrevista e revisdo minuciosa dos prontuarios.

Para avaliar a qualidade de vida dos pacientes foi utilizado, também na
forma de entrevista, o instrumento Functional Assessment of Cancer Therapy Bone
Marrow Transplantation (FACT-BMT) traduzido e validado para a nossa cultura’™.

O instrumento FACT-BMT foi desenvolvido em colaboracdo com 15
pacientes submetidos ao TCTH e 7 especialistas (5 médicos e 2 enfermeiras), com
mais de trés anos de experiéncia e que haviam tratado no minimo 100 pacientes
submetidos ao TCTH, com o objetivo principal de captar informacdes sobre uma
variedade de problemas relacionados especificamente ao TCTH'''?2 Foram
elaborados 37 questoes referentes ao TCTH. Dessas foram selecionadas 12
guestdes, observando-se nao-redundancia entre os itens da escala geral. Assim a
subescala foi criada para complementar a escala genérica FACT-G'?.

O FACT-BMT (versao 3) é composto por 47 questdes, sendo 41 delas
utilizadas para obtencdo do escore; as seis questdes restantes sao apresentadas
por fornecer informacgdes de sintese, porém nao devem ser utilizadas para obtencao
de escore final.

As questdes sao distribuidas em seis dominios:

Bem- Estar Fisico: Composto por sete questdes que avaliam a presenca e
intensidade dos sintomas fisicos decorrentes do tratamento.

Bem-Estar Social/Familiar: Composto por sete questdes que avaliam o
relacionamento com a familia e amigos e modificac6es dessas relagbes decorrentes
do tratamento.

Relacionamento com o Médico: Composto por duas questdes que avaliam

a confianca e relacao com o médico.
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Bem-Estar Emocional: Composto por seis questbes que avaliam
sintomas.

Bem-Estar Funcional: Composto por sete questdes que avaliam a
capacidade de trabalhar e realizar as atividades diarias e satisfacdo com a condicao
de vida atual.

Preocupacgdes Adicionais: Composto por doze questdes que avaliam as
questdes especificas decorrentes do tratamento.

O FACT-BMT é pontuado pelos seus dominios pela soma dos escores de
suas questdes. O formato Likert das respostas permite escores de zero a quatro
para cada questdo, sendo considerado o escore reverso para as questdes
construidas de forma negativa. O escore final do FACT-BMT varia de zero a 164,
onde escores maiores representam melhor qualidade de vida. A analise psicométrica
do FACT- BMT adaptado revelaram consisténcia interna satisfatéria uma vez que o
Alpha de Cronbach nos dominios variaram de 0,65 a 0,88. A validade de construto
foi analisada pela correlagao entre os dominios do FACT- BMT e os dominios do SF
36, com correlagdes significativas entre os escores final do FACT BMT e todos os
dominios do SF36 (p<0,001)demonstraram que este instrumento é valido para
mensurar qualidade de vida em TMO™. Esses resultados fizeram com que
optassemos pela utilizacdo do FACT- BMT em nossa pesquisa.

3.5 Coleta de dados

Ap6s a apresentacao do estudo e a assinatura do consentimento livre
esclarecido as entrevistas eram iniciadas por uma assistente social da equipe de
TCTH treinada para realiza-las, na forma de entrevista face-a-face, devido a
possibilidade de poder encontrar pacientes com baixa escolaridade. O tempo médio
despendido foi de 20 minutos.

Primeiramente eram obtidos dados sécio-demografico e clinicos (anexo
IV) e apds aplicado o FACT-BMT. Os dados clinicos e sécio-demograficos eram

complementados através da utilizacao dos prontuarios.
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3.6 Amostra

A amostra foi composta por pacientes seguindo os seguintes critérios de

inclusdo e exclusao:

3.6.1 Critérios de Inclusao

1) Pacientes submetidos ao Transplante de Células Tronco Alogénico e
Autdlogo;

2) ldade superior ou igual a 18 anos no periodo de coleta de dados;

3) Pacientes que concordaram e assinaram o termo de consentimento
apos leitura e esclarecimentos de duvidas;

4) Estarem sem recidiva da neoplasia ou doenca hematolégica que
resultou no TCTH.

3.6.2 Critérios de Exclusao

1) Portadores de outra neoplasia diagnosticada anteriormente
2) Pacientes com recidiva da neoplasia ou doenca hematolégica que
resultou no TCTH.

3.7 Analise de dados

Para testar a confiabilidade do instrumento FACT BMT foi utilizado o
software SPSS (Statistical Package Social Science) versado 15.0 , e realizado o Teste
de consisténcia interna Alpha de Cronbach com todos os escores do instrumento
FACT-BMT.
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Os dados foram analisados através do software STATA SE 11.0. Foram
calculados valores descritivos tais como médias, desvios-padrdo, valores minimos e
maximos em cada variavel de interesse.

Na comparacdo dos resultados das variaveis de interesse foram
empregados o0s seguintes testes estatisticos:

Teste t pareado, na comparacdao das médias de variaveis medidas no
mesmo individuo em dois tempos diferentes'?®.

Teste de Mann-Whitney, para comparar os escores de duas variaveis de
grupos independentes'?’.

Teste de Kruskal-Wallis, na comparacdo dos escores de mais de duas
variaveis de grupos independentes'?’.

Teste de Friedman, para comparar escores de mais de duas variaveis de
grupos correlatos'?’.

Em relag&o aos pressupostos e Nivel de SignificaAncia, em todos os testes
foi fixada a probabilidade do erro de primeira espécie, alfa, em 5%. Para o teste t foi
admitido que os valores observados foram oriundos de uma distribuicdo normal.
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Participaram do estudo 30 individuos, de ambos os sexos, com faixa
etaria de 18 a 60 anos, com média de idade de 40 anos, com idade minima de 18
anos e idade maxima de 60 anos, atendidos no periodo de junho de 2008 a janeiro
de 2010, que atenderam aos critérios de inclusao e aceitaram participar da pesquisa
assinando o termo de consentimento.

Da amostra com 30 sujeitos, trés foram a 6bito na enfermaria, restando 27
pacientes na fase imediatamente p6s-TCTH (D+30). Dos 27 sobreviventes, um
faleceu no periodo pés-TCTH imediato(D+37). Desse modo, a amostra avaliada nos
trés momentos foi constituida por 26 participantes. Ressaltamos que os testes
estatisticos foram realizados com o numero de amostra disponivel, ou seja, no pré-
TCTH 30 pacientes, no periodo D+30 p6s-TCTH foram 27 pacientes e no periodo
D+80 p6s-TCTH foram 26 pacientes.

Apenas uma entrevista foi realizada na internagdo, no D+30 pois o
paciente ainda encontrava-se internado. As demais entrevistas foram realizadas no
Hospital Dia do TCTH.

Foi realizado o teste de confiabilidade Alpha de Cronbach na amostra
estudada e foi encontrado o resultado a=0,70, demonstrando que o instrumento é
confiavel para a amostra estudada.

A amostra foi caracterizada detalhadamente no pré TCTH (n=30)
conforme as tabelas abaixo segundo dados s6cio-demograficos e clinicos, de acordo
com a tabelas 2,3,4.
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Tabela 2 — Caracterizacao demografica da amostra segundo sexo e grupo etario,

Barretos, 2008-2010

GRUPO ETARIO

TOTAL

(Anos)
Feminino Masculino
Até 29 2 4 6
% 14.29 25 20
30a39 2 4 6
Y% 14.29 25 20
40 a 49 6 4 10
% 42.86 25 30
Acima de 50 4 4 8
Y% 28.57 25 26.67
TOTAL 14 16 30
Y% 100 100 100
Teste Exato de Fisher = 0.702

A Tabela 3 mostra uma caracterizacdo demografica comparando sexo

(masculino e feminino) e grupo etario. Para essas associacoes foi utilizado o Teste

Estatistico Exato de Fisher (probabilidade- significancia p<0,05). Observamos um

namero maior do sexo masculino (16) submetidos ao TCTH em relacdo ao sexo

feminino (14). Quando comparados o0s grupos etarios e o sexo, ndo houve diferenca

na amostra. No sexo feminino a maior porcentagem foi no grupo etario entre 40 a 49

anos (42.86%). No entanto, ndo houve diferenca estatisticamente significante

(p=0,702).

Em relacdo ao diagndstico a amostra foi composta segundo a Tabela 3:
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Tabela 3 — Distribuicdo da amostra dos 30 sujeitos segundo diagndstico

Diagnéstico Numero Pacientes %
Mieloma Multiplo 10 33.33
Leucemia Mielbéide Aguda 6 20
Linfoma Nao Hodgkin 6 20
Linfoma de Hodgkin 4 13.33
Leucemia Mieldide Crénica 2 6.66
Leucemia Linféide Aguda 1 3.33
Anemia Aplastica Grave 1 3.33
Total 30 100

Em relagdo ao diagnéstico o maior percentual 33,33% foi de pacientes
com diagndstico de Mieloma Multiplo, seguido por pacientes com Leucemia Mielbide
Aguda, 20%, e Linfoma Nao Hodgkin com 20%. Anemia Aplastica Grave foi a Unica
hemopatia ndo maligna caracterizando 3.33% da amostra.

Com o objetivo de detectar diferenca na pontuacdo do FACT-BMT nos
periodos pré, 30 e 180 dias p6s-TCTH foi aplicado o teste Kruskal-Wallis (p) e
encontramos diferenca estatisticamente significante (p<0,05) no grupo diagndstico

nos periodos 30 e 180 dias p6s-TCTH conforme demonstrado na Tabela 4:

Tabela 4 — Medianas do FACT-BMT segundo diagnéstico e periodo de TCTH

Diagnéstico Pré-TCTH D+30 p6és TCTH D+180 p6s TCTH
Mieloma Multiplo 113.0 100.0 117.0
Leucemias 108.5 82.0 110.0
Mielbides

Outros 110.5 110.0 120.0

Y 0,63 0,01 0,02
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A Tabela 4 demonstra as medianas do FACT-BMT segundo o diagndstico
agrupado em mieloma mdltiplo (n=10), leucemia mieléide aguda e crbénica (n=8) e os
demais diagnésticos (n=12). De acordo com os resultados os trés grupos
apresentam um decréscimo na qualidade de vida no D+30 pdés TCTH quando
comparados ao pré-TCTH e evidente melhora obtida quando relacionado ao D+180
pdés TCTH. O grupo dos pacientes com Mieloma Multiplo apresentou melhor escore
de qualidade de vida em todos os periodos pré TCTH, 30 e 180 dias pés TCTH
quando comparado com os outros grupos. No periodo 30 e 180 dias p6s TCTH
houve diferenca estatisticamente significante entre os grupos diagnostico p= 0,01 e
p=0,02.

Tabela 5 — Caracterizacdo demografica da amostra segundo procedéncia, renda
familiar, escolaridade e acompanhante

VARIAVEIS SEXO
Feminino % Masculino % Total p*
%
PROCEDENCIA
Barretos 1 714 0 0 1
3.33
Municipios do
4 28 7 43.75 11
Estado Séo Paulo
36.67 0,568
Outros estados
(Regides Sul, 9 64.29 9 56.25 18
Norte e Nordeste
60
RENDA FAMILIAR
(Salarios Minimos)
Menor 2 5 35.71 4 25 9
30 0,899
2a3 5 35.71 6 37.5 11
36.67

continua
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VARIAVEIS SEXO
Feminino % Masculino % Total p*
%
Maior que 3 4 28.57 6 37.5 10
33.3
ESCOLARIDADE
Ensino
Fundamental [** 5 35.71 6 37.5 1
36.67
Ensino
Fundamental G+ 3 21.43 2 12.5 5
16.67
Ensino Médio | 4 28.57 4 25 8 1,000
26.67
Ensino Médio C 1 714 1 6.25 2
6.67
Superior | 0 0 1 6.25 1
3.33
Superior C 1 7.14 2 12.5 3
10
ACOMPANHANTE
Cbnjuge 1 7.14 9 56.25 10
33.3
Pai/Mae 5 35.71 3 18.75 8
26.67
Irméao(a) 3 21.43 3 21.43 6 0.015
20
Filho(a) 4 28.57 0 0 4
13.33
Amigo(a) 1 714 1 6.25 2
6.67
TOTAL 14 100 16 100 30
100

*p= Teste Exato de Fisher **I= Incompleto ***C=Completo

conclusao
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A Tabela 5 demonstra que 60% da amostra é procedente de outros
estados, incluindo regides sul, nordeste e norte. Em relagcdo a renda familiar, a
amostra foi estratificada em trés grupos classificada de acordo com salarios minimos
(R$465,00/ salario). O maior percentual 36.67% possui renda entre 2 a 3 salarios
minimos. Em relagdo ao sexo, 71.42% dos sujeitos do sexo feminino possuem renda
de menos que dois salarios até no maximo trés salarios minimos, enquanto 75% dos
sujeitos do sexo masculino possuem renda acima de dois salarios.

Com relacdo a escolaridade 36.67% da amostra possui ensino
fundamental incompleto, ndo havendo diferenca estatistica significante (p=1,000)
guando comparado sexo e escolaridade.

Todos os pacientes da amostra possuiam acompanhante ou cuidador,
desses 33,33% eram cobnjuges. Relacionando-se com o sexo da amostra, nos
pacientes masculinos, 56,25% dos cuidadores eram os cbnjuges, enquanto apenas
7,15% dos cdnjuges acompanhavam as mulheres, predominando no sexo feminino
como cuidadores pai/mae 35.71%. Quando comparado sexo da amostra e tipo de
acompanhante encontramos diferenca estatisticamente significante (p=0,015),

Tabela 6 — Caracterizagdo demogréfica e clinica da amostra segundo tipo de TCTH

em relacdo ao grupo etario e sexo

VARIAVEIS TIPO TCTH TOTAL
Autélogo Alogénico 1 Alogénico 2

GRUPO
ETARIO (Anos)
Até 29 3 2 1 6
% 50 33.33 16.67 100
30a39 5 1 0 6
% 83.33 16.67 0 100
40 a 49 4 5 1 10
% 40 50 10 100
Acima de 50 7 1 0 8"
% 87.50 12.5 0 100

continua
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VARIAVEIS TIPO TCTH TOTAL
Autélogo Alogénico 1 Alogénico 2
SEXO
Feminino 8 4 2 14
57.14% 28.57% 14.29% 100%
Masculino 11 5 0 16™*
68.75% 31.25% 0% 100%
TOTAL 19 9 2 30
63.3% 30% 6.67% 100%
conclusédo
Alogénico1=TCTH alogénico de medula 6ssea Alogénico2=TCTH alogénico de células tronco
periférica

* Teste Exato de Fisher = 0.328
** Teste Exato de Fisher = 0.442

A Tabela 6 mostra que a maior parte dos pacientes foram submetidos ao
TCTH autdlogo (63,3%), desses 7 encontram-se na faixa etaria dos 50 anos e mais.
Do total da amostra (N=30), 10 encontram-se na faixa etaria de 40 a 49 anos. Nao
houve diferenca estatisticamente significante quando comparados tipo de TCTH com
grupo etario (p=0,328) e sexo (p=0,442).

Tabela 7 — Caracterizacdo demografica e clinica da amostra segundo grupo etario e

tipo de condicionamento

GRUPO ETARIO

TIPO Acimade  TOTAL
Até 29 30 a39 40 a 49
50

CONDICIONAMENTO

Melfalan 0 1 2 7 10
Y% 0 16.67 20 87.5 33.3
BEAM 3 4 2 0 9

Y% 50 66.67 20 0 30
FluBu 1 1 4 0 6

Y% 16.67 16.67 40 0 20

continua
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GRUPO ETARIO

TIPO Acimade  TOTAL
Até 29 30a39 40a49

50
BuCy 0 0 1 1 2
Y% 0 10 12.5 6.67
Flu/Mel/TBY 1 0 0 1
Y% 16.67 0 0 33.33
Ciclofosfamida 0 0 1 0 1
Y% 0 10 0 33.33
Bu/Mel 1 0 0 0 1
Y% 16.67 0 0 0 33.33
TOTAL 6 6 10 8 30
Y% 100 100 100 100 100
Teste Exato de Fisher = 0.003 conclusao

BEAM= BCNU, Etoposide,Citarabina e Melfalan FLUBU=Fludarabina e Bussulfan; Bu/Mel= Bussulfan
e Melfalan; BuCy= Bussulfan e Ciclofosfamida; Flu/Mel/TBY=Fludarabina+Melfalan+ Irradiagéo
Corporal Total

O esquema mais utilizado para condicionamento foi o Melfalan (33,33%)
utilizado para pacientes com Mieloma Multiplo, submetidos ao TCTH autélogo e no
grupo etario acima de 50 anos (87,5%). O segundo esquema mais utilizado foi o
BEAM (30%) utilizado para condicionamento de pacientes com Linfomas subemtidos
ao TCTH autdlogo. O esquema FluBu(20%) foi utilizado para pacientes com
diagnoéstico de Leucemias nas faixas etarias abaixo de 50 anos com predominio na
faixa de 40 a 49 anos e o0s outros esquemas foram utilizados para o
condicionamento para pacientes submetidos ao TCTH alogénico.

Com o objetivo de detectar diferenca na pontuacdo do FACT-BMT nos
periodos pré, 30 e 180 dias p6s-TCTH foi aplicado o teste Kruskal-Wallis (p) e
encontramos diferenga  estatisticamente  significante  (p<0,05) no grupo
condicionamento nos periodos 30 e 180 dias p6s-TCTH conforme demonstrado na
tabela 8:
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Tabela 8 — Distribuicdo das Medianas do FACT-BMT segundo condicionamento e
periodo de TCTH.

Condicionamento Pré-TCTH D+30 p6és TCTH D+180 p6s TCTH

Melfalan 113.0 100.0 117.0
BEAM 112.0 115.0 120.0
Todos os demais 108.0 86.0 110.0
p 0,416 0,011 0,008

A Tabela 8 demonstra as medianas do FACT-BMT segundo o
condicionamento agrupados em Melfalan, BEAM e demais protocolos de
condicionamento. De acordo com os resultados os pacientes dos trés grupos
apresentam um decréscimo na qualidade de vida no D+30 p6s TCTH quando
comparados ao pré-TCTH e evidente melhora obtida quando relacionado ao D+180
pos TCTH. O grupo dos pacientes com Mieloma Multiplo apresentou melhor escore
de qualidade de vida em todos os periodos pré TCTH, 30 e 180 dias pés TCTH
quando comparado com os outros grupos. Nos periodos 30 e 180 dias p6és TCTH
houve diferenca estatisticamente significante entre os grupos de pacientes segundo
o condicionamento p= 0,011 e p=0,008.

Com o objetivo de detectar diferenca na pontuacdo do FACT-BMT nos
periodos pré, 30 e 180 dias p6s-TCTH foi aplicado o teste Kruskal-Wallis (p) e nao
encontramos diferenca estatisticamente significante (p<0,05) nos grupos sexo e
faixa etaria nos periodos pré, 30 e 180 dias pés TCTH conforme encontrado na
Tabela 9.
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Tabela 9 — Distribuicdo das Medianas do FACT-BMT segundo faixa etaria e sexo

Faixa Etaria
Prée-TCTH D+30 p6s TCTH D+180 p6s TCTH
(Anos)

Até 39 110.5 102.0 116.0
40 Anos e mais 109.0 99.0 117.0
p 0,687 0,474 0,658
SEXO

Masculino 109.0 101.0 118.5
Feminino 110.5 100.0 114.0
p 0,983 0,697 0,487

A Tabela 9 demonstra as medianas do FACT-BMT segundo as

variaveis faixa etaria e sexo. De acordo com a tabela ndo houve diferenca

estatisticamente significante entre as medianas do FACT-BMT e essas variaveis nos

trés periodos pré, 30 e 180 dias pés TCTH.

As médias dos resultados obtidos na escala FACT-BMT nos periodos

pré TCTH e 30 dias p6s TCTH aparecem sistematizadas na Tabela 10.

Tabela 10 — Distribuicdo dos escores médios obtidos nos diferentes aspectos da
Qualidade de Vida nos momentos Pré TCTH e 30 dias pés TCTH, de
acordo com os resultados da Escala FACT-BMT

COMPONENTES 30 DIAS
Md DP Max Md DP Min Max
P
Fisico 18.3 4.7 27.0 147 4.7 5.0 23.0
0,0013*
Sécio-Familiar 18.9 4.3 28.0 183 4.0 11.0 26.0

0,2235

continua
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COMPONENTES PRE 30 DIAS
Md DP Min Max Md DP Min Max

P

Relacionamento 6.9 1.0 6.0 8.0 7.0 1.0 6.0 8.0

Médico
0,7367

Emocional 18.2 3.5 100 240 173 3.6 7.0 23.0
0,1691

Funcional 16.5 4.4 10.0 24.0 147 2.9 8.0 22.0
0,0085*

Preocupacdes 32.8 4.7 25.0 43.0 289 4.7 20.0 40.0
Adicionais
0,0001*

Md=Média DP=Desvio Padrao conclusao

De acordo com a anadlise estatistica da tabela acima houve um
decréscimo na qualidade de vida em todos os componentes, observando-se uma
diferencga estatisticamente significante nos componentes fisico (p=0,0013), funcional
(p=0,0085) e preocupacdes adicionais (p=0,0001) dos participantes na etapa 30 dias
pds TCTH, comparados ao periodo pré TCTH.

As médias dos resultados obtidos na escala FACT-BMT nos periodos pré

TCTH e 180 dias p6s TCTH aparecem sistematizadas na Tabela 11.
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Tabela 11 — Distribuicdo dos escores médios obtidos nos diferentes aspectos da
Qualidade de Vida nos momentos Pré TCTH e 180 dias p6s TCTH, de

acordo com os resultados da Escala FACT-BMT

COMPONENTES PRE 180 DIAS
Md DP Min Max Md DP Min Max

P

Fisico 18.3 4.7 10.0 27.0 20 4.0 10.0 26.0
0,0321*

Sécio-Familiar 18.9 4.3 120 28.0 18.7 4.1 11.0 25.0
0,4706

Relacionamento 6.9 1.0 6.0 8.0 7.4 0.8 6.0 8.0

Médico
0,0348*

Emocional 18.2 3.5 10.0 24.0 19.7 2.6 140 23.0
0,0206*

Funcional 16.5 4.4 10.0 240 17.8 3.0 11.0 22.0
0,0982

Preocupacdes 32.8 4.7 25.0 43.0 327 3.8 24.0 39.0
Adicionais
0,6226

Md=Média DP=Desvio Padrao

De acordo com a andlise estatistica da tabela acima houve uma discreta
melhora na qualidade de vida em alguns componentes, observando-se uma
diferenca estatisticamente significante nos componentes fisico (p=0,0321),
relacionamento com o médico (p=0,0348) e emocional (p=0,0206) dos participantes
na etapa 180 dias pés TCTH, comparados ao periodo pré TCTH.

As médias dos resultados obtidos na escala FACT-BMT nos periodos 30

e 180 dias pés TCTH aparecem sistematizadas na Tabela 12.



Tabela 12 — Distribuicdo dos escores médios obtidos nos diferentes aspectos da
Qualidade de Vida nos momentos 30 dias e 180 dias pdés TCTH, de

acordo com os resultados da Escala FACT-BMT

COMPONENTES 30 DIAS 180 DIAS
Md DP Min Max Md DP Min Max

P

Fisico 14.7 4.7 5.0 23.0 20 4.0 10.0 26.0
0,0000*

Sécio-Familiar 18.3 4.0 11.0 26.0 18.7 4.1 11.0 25.0
0,1634

Relacionamento 7.0 1.0 6.0 8.0 7.4 0.8 6.0 8.0

Médico
0,0672

Emocional 17.3 3.6 7.0 23.0 19.7 2.6 14.0 23.0
0,0026*

Funcional 14.7 2.9 8.0 220 17.8 3.0 11.0 22.0
0,0003*

Preocupacdes 28.9 4.7 20.0 40.0 32.7 3.8 24.0 39.0

Adicionais
0,004*

Md=Média DP=Desvio Padrao

De acordo com a analise estatistica da tabela acima houve uma

significativa melhora na qualidade de vida em todos os componentes, observando-se

uma diferenca estatisticamente significante nos componentes fisico (p=0,0000),

emocional (p=0,0026), funcional (p=0,0003) e preocupac¢des adicionais (p=0,0004)

dos participantes na etapa 180 dias pés TCTH, comparados ao periodo 30 dias pds

TCTH.

As médias do escore total da escala FACT-BMT nos periodos pré e 30

dias pés TCTH aparecem sistematizadas na Tabela 13.
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Tabela 13 — Distribuicdo do escore médio total obtido nos momentos Pré e 30 dias
pds TCTH, de acordo com os resultados da Escala FACT-BMT

Tempo (TCTH) Amostra(n) Md DP P
Pré 27 111,7037 15,78416
30 dias 27 100,8889 16,21807 0,0007

Md=Média DP=Desvio Padrao

De acordo com o escore médio total da escala FACT-BMT, observa-se
um decréscimo na Qualidade de Vida 30 dias p6s TCTH em relacao ao pré TCTH,
com uma diferencga estatisticamente significante (p=0,0007).

As médias do escore total da escala FACT-BMT nos periodos pré e

180 dias pés TCTH aparecem sistematizadas na Tabela 14.

Tabela 14 — Distribuicao do escore médio total obtido nos momentos Pré e 180 dias
pds TCTH, de acordo com os resultados da Escala FACT-BMT

Tempo (TCTH) Amostra(n) Md DP P
Pré 26 111,3462 13,81905
180 dias 26 116,3846 16,21807 0,0395

Md=Média DP=Desvio Padrao

De acordo com o escore médio total da escala FACT-BMT, observa-se
uma evidente melhora na Qualidade de Vida 180 dias pés TCTH em relacao ao pré
TCTH, com uma diferenga estatisticamente significante (p=0,0395).

As médias do escore total da escala FACT-BMT nos periodos 30 e 180

dias p6és TCTH aparecem sistematizadas na Tabela 15.
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Tabela 15 — Distribuicdo do escore médio total obtido nos momentos 30 e 180 dias
pds TCTH, de acordo com os resultados da Escala FACT-BMT

Tempo (TCTH) Amostra(n) Md DP P
30 dias 26 111,1923 15,02803
180 dias 26 116,3846 13,81905 0,0000

Md=Média DP=Desvio Padrao

De acordo com o escore médio total da escala FACT-BMT, observa-se
uma evidente melhora na Qualidade de Vida 180 dias pés TCTH em relacédo a 30
dias p6s TCTH, com uma diferenca estatisticamente significante (p=0,0000).

A Tabela 16 demonstra a diferenca nos escores médios do FACT-BMT
nos dominios segundo os periodos 30 e 180 dias p6s TCTH dos pacientes
submetidos ao TCTH alogénico com presenca e auséncia de DECH.

Tabela 16 — Distribuicdo dos escores médios obtidos nos diferentes aspectos da
Qualidade de Vida nos momentos 30 e 180 dias p6s TCTH, de acordo
com os resultados da Escala FACT-BMT dos pacientes submetidos ao
TCTH alogénico com auséncia e presenca de DECH

COMPONENTES 30 dias 180 dias

Md1 Md2 P Md1 Md2 P
Fisico 14.5 21 0,3621 14.0 16.0 0,5614
Socio-Familiar 14.5 19.0 0,4308 13.0 17.5 0,1391
Relacionamento Médico 7.5 6.0 0,3340 6.5 8.0 0,1190
Emocional 16.5 20.0 0,0684 17.0 18.5 1,000
Funcional 14.0 19.0 0,0356* 15.5 16.5 0,5541

Preocupacdes Adicionais  19.5 34.0 0,2914 325 32,5 0,7954

Md=Média 1= presenca de DECH 2=auséncia de DECH
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De acordo com a anadlise estatistica da tabela acima houve um
decréscimo na qualidade de vida em todos os componentes, observando-se uma
diferenca estatisticamente significante apenas no componente funcional (p=0,0356)
dos participantes na etapa 30 dias pés TCTH, comparados ao periodo 180 dias pos
TCTH.

A Tabela 17 demonstra as medianas dos escores totais do FACT-BMT
nos periodos pré-TCTH, 30 e 180 dias p6s TCTH dos pacientes submetidos ao

TCTH autélogo e alogénico.

Tabela 17 — Distribuicao das medianas dos escores totais do FACT-BMT obtidos
nos periodos pré-TCTH, 30 e 180 dias pés TCTH

_ Med Med Med p**
Tipo TCTH
Pré 30 dias 180 dias
Autélogo 112.0 108.5 119.5 0,006
Alogénico 108.0 86.0 110.0 0,088
p* 0,219 0,005 0,005

Med= Mediana P*=Teste de Mann- Whitney P**=Teste de Friedman

De acordo com a analise estatistica da tabela acima houve um
decréscimo na qualidade de vida nos TCTH autélogo e alogénico 30 dias poés TCTH,
seguido de uma melhora na qualidade de vida 180 dias pés TCTH. No pré TCTH os
escores do FACT-BMT nao diferiram por tipo de TCTH (p=0,219). Sdo maiores entre
o TCTH autélogo comparados ao alogénico aos 30 (p=0,005) e 180 (p=0,005) dias
poés TCTH. NO TCTH autélogo houve diferengas estatisticamente significante nos

trés periodos (p=0,006), enquanto no TCTH alogénico nao houve (p=0,088).
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O sucesso do TCTH resultou em um grande numero de pacientes
sobreviventes livres de doenca, trazendo como grande questdo colocada pelos
candidatos ao TCTH como sera sua qualidade de vida apds o procedimento’. O
TCTH é indicado em patologias malignas ou nao, modificando significativamente o
prognostico de pacientes portadores de doencgas que, até alguns anos eram fatais.
Entretanto, € um procedimento agressivo, de alto custo financeiro e alta morbi-
mortalidade, acarretando severos efeitos colaterais, além de outras complicacoes
interferindo na qualidade de vida dos pacientes submetidos a esse procedimento.

Muitos estudos tém sido realizados de avaliacao de QVRS em TCTH e
estdo relacionados com a adaptacdo a longo prazo entre um e 10 anos poés-
intervencdo, mas poucos tém incidido sobre o seu impacto durante e logo apos a
hospitalizagdo’*"**'%""2 Dentre os estudos prospectivos, apenas alguns tém incluido
pelo menos uma avaliagdo no pré TCTH®''® estudos prospectivos sdo necessarios
para avaliar de forma mais clara os efeitos desses tratamentos na sobrevivéncia a
longo prazo'™®.

E dentro desse contexto que esta situado esse estudo longitudinal que
avaliou pacientes submetidos ao TCTH aut6logo e alogénico em trés momentos
distintos pré, 30 e 180 dias p6s TCTH, utilizando uma escala especifica o FACT-
BMT traduzida e validada para o portugués.

O instrumento FACT-BMT mostrou-se confiavel para a mensuragcao da
Qualidade de vida nos pacientes transplantados da amostra do estudo uma vez que
o resultado do Alpha de Cronbach foi de 0,70.

Em relagcdo ao diagnéstico, o maior percentual dos participantes da
amostra do presente estudo foi constituido por portadores de uma neoplasia
hematoldgica. No passado o diagnéstico de céncer era sinbnimo de morte na
maioria dos casos. Ainda hoje esta associado a situagdes de dor, sofrimento, medo
de tornar-se dependente e perder suas funcdes. O diagndstico de cancer interfere
sensivelmente na qualidade de vida de seus patrticipantes que aparece prejudicada
especialmente em seus aspectos fisicos e emocionais'™.

No presente estudo, o diagndstico mais prevalente foi Mieloma Mdltiplo, a
maior parte dos pacientes foram submetidos ao TCTH autélogo e esses encontram-
se na faixa etéria dos 50 anos e mais.

O Mieloma Multiplo é responsavel por 10% das neoplasias hematolégicas.
A idade média ao diagnostico é 65 anos®. Deve-se indicar nos pacientes com idade
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inferior a 70 anos o TCTH autélogo como tratamento de consolidagdo ou adjuvante
ao tratamento quimioterapico inicial®.

Diversos estudos sobre QVRS de pacientes submetidos ao TCTH
correlacionam variaveis clinicas, como tempo poés TCTH, diagndstico,
condicionamento e existéncia de DECH, e variaveis demograficas, como sexo e
idadego’%'gg.

Em relacédo as variaveis investigadas no presente estudo, destacaram-se
como importantes para a compreensao da qualidade de vida desses pacientes: 0
diagnéstico da doenca de base, o condicionamento e a presenca de DECH.

Em relagdo a idade, a amostra foi constituida por participantes entre a
faixa etaria de 18 a 60 anos, com média de idade de 40 anos. Nao houve diferenca
estatisticamente significante quando relacionado idade e medianas do FACT-BMT. A
faixa etaria do individuo é uma questao polémica, uma vez que a QVRS pode ser
influenciada pelo olhar subjetivo de cada um e pela visdo do mundo independente
da mudanca cronolégica''%,

O regime de condicionamento tem trés propdsitos principais:
imunossuprimir o receptor para diminuir o risco de rejeicdo do enxerto, erradicar
células malignas residuais e preparar 0 espago para possibilitar a pega do
enxerto'?%.0s protocolos de condicionamento variam conforme as caracteristicas da
doenca, das condicdes clinicas do paciente do momento da internacao, da idade do
paciente e do doador, entre outras varidveis. Para este grupo de pacientes foram
mais utilizados os seguintes regimes de condicionamentos para o0s respectivos
diagnoésticos. O esquema mais utilizado foi o Melfalan utilizado para pacientes com
Mieloma Multiplo, submetidos ao TCTH autdlogo e no grupo etario acima de 50 anos
. O segundo esquema mais utilizado foi o BEAM utilizado para condicionamento de
pacientes com Linfomas submetidos ao TCTH autélogo. O esquema FluBu foi
utilizado para pacientes com diagnostico de Leucemias nas faixas etarias abaixo de
50 anos com predominio na faixa de 40 a 49 anos e os outros esquemas foram
utilizados para o condicionamento para pacientes submetidos ao TCTH alogénico.

De acordo com os resultados dos pacientes dos trés grupos do
condicionamento, apresentam um decréscimo na qualidade de vida no D+30 pds
TCTH quando comparados ao pré-TCTH e evidente melhora obtida quando
relacionado ao D+180 pés TCTH. O grupo dos pacientes com Mieloma Multiplo

submetidos ao condicionamento com esquema Melfalan apresentou melhor escore
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de qualidade de vida em todos os periodos pré TCTH, 30 e 180 dias pés TCTH,
seguidos pelos pacientes com Linfoma de Hodgkin e Nao Hodgkin submetidos ao
condicionamento BEAM, todos submetidos ao TCTH autélogo. Os pacientes com os
demais diagnosticos que foram submetidos aos outros tipos de condicionamento e
submetidos ao TCTH alogénico apresentam uma pior QVRS nos trés periodos
quando comparados aos demais grupos.

Esses dados corroboram com o estudo que demonstrou que pacientes
com diagnéstico de Mieloma Multiplo experienciam uma melhor QV e menos
intensidade dos sintomas associados ao condicionamento que pacientes com
diagnéstico de linfoma'?®.

QVRS entre pacientes que foram submetidos ao TCTH autélogo
geralmente é excelente. A auséncia de DECH principal causa de morbidade e
mortalidade, apds os primeiros meses de transplante, seguida pela recaida da
doenca subjacente, significa que a maioria dos sobreviventes a longo prazo
desfrutam uma excelente QVRS'™. A QV em pacientes submetidos ao TCTH
autélogo foi menos afetada do que no TCTH alogénico®: 10111134,

Para o grupo de pacientes da amostra houve um decréscimo na
qualidade de vida nos TCTH autblogo e alogénico 30 dias p6s TCTH, seguido de
uma melhora na qualidade de vida 180 dias pés TCTH. No pré TCTH os escores do
FACT-BMT nao diferiram por tipo de TCTH (p=0,219). Sdo maiores entre o TCTH
autdlogo comparados ao alogénico aos 30 (p=0,005) e 180 (p=0,005) dias pds
TCTH.

Através dos resultados do estudo observa-se que houve um decréscimo
na qualidade de vida em todos os componentes, em especial nos componentes
fisico, funcional e preocupacdes adicionais dos participantes na etapa 30 dias pos
TCTH, comparados ao periodo pré TCTH.

Comparando os periodos pré TCTH e 180 dias p6s TCTH houve uma
discreta melhora na qualidade de vida em alguns componentes, em especial nos
componentes fisico, relacionamento com o médico e emocional .

O resultado da comparacédo na etapa 180 dias p6s TCTH ao periodo 30
dias p6s TCTH houve uma significativa melhora na qualidade de vida em todos os
componentes, em especial nos componentes fisico, emocional, funcional e
preocupacdes adicionais dos participantes. Essa constatacao retrata bem o modelo
de QV escolhido o qual considera a inter-relagdo dos dominios , ou seja alteracdes
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no dominio fisico refletem nos outros dominios como o emocional, funcional e
preocupacoes adicionais.

Os resultados do presente estudo demonstram que a QVRS dos
pacientes fica bastante comprometida no momento imediatamente p6s TCTH(D+30),
recuperando no pdés TCTH tardio (D+180), quando alcanga patamares discretamente
maiores ao periodo do pré-TCTH e vao ao encontro a diversos estudos da literatura
correlacionando a variavel tempo pés TCTH positivamente com a maioria dos
aspectos de QVRS15’111’115’116’119’131’132.

Conclui-se que a variavel tempo esta relacionada com maiores escores
nos dominios de QVRS uma vez que os pacientes com mais tempo p6s TCTH estéao
iniciando o processo de volta para o domicilio, os retornos hospitalares comecam a
ser mais espacados, comegam a se inserir novamente no mercado de trabalho,
ficando mais satisfeitos com seu cotidiano atual, vivenciam menos limitacées para
realizar atividades e referem terem tido mudancas positivas em sua vida pés
TCTH116.

Através de uma pesquisa de QV foi constatado a existéncia de prejuizos
no status funcional, na habilidade de enfrentamento e na presenca de ansiedade.
Apesar destes sintomas, 80% deles consideravam a QV boa e excelente'®,

Em relacdo a comparacdo dos pacientes da amostra submetidos ao
TCTH alogénico com ou sem DECH, houve um decréscimo na qualidade de vida
em todos o0s componentes, observando-se uma diferenca estatisticamente
significante apenas no componente funcional (p=0,035) dos participantes na etapa
30 dias pés TCTH, comparados ao periodo 180 dias p6s TCTH dos pacientes com
presenca de DECH.

Os sobreviventes submetidos ao TCTH alogénico que desenvolveram
DECH crbnica, manifestaram durante muitos anos prejuizos de varios aspectos do
cotidiano e consequentemente na QVRS. Devido a DECH crénica passam por
periodos de transtornos de humor (depressao e ansiedade), fadiga, dor, interacao
familiar com alterag6es na performance sexual, social, e fisica. Muitas vezes sentem
uma sobrecarga de como apenas tivessem trocado de doenca pois continuam tendo
as mesmas limitagdes e os percalcos do adoecimento e a iminéncia de morte.
Muitos estudos transversais tém relatado uma associagdo entre DECH aguda e
cronica e pior QVRS, mas poucos quantificam as diferengcas entre a presenca ou
auséncia de DECH®%93.100-102
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Cerca de 30-70% das pessoas submetidas ao TCTH alogénico podem
apresentar DECH aguda ou crbnica e as consequéncias fisicas dependem da
gravidade da DECH, mas o envolvimento de 6rgdos de moderado a grave esta
associado com importante morbidade e mortalidade. O TCTH alogénico tornou-se
uma terapia eficaz em pacientes com varias doencas hematolégicas malignas.
DECH é conhecido por ser uma das principais complicagcbes nesse grupo de
pacientes e assume ter um grande impacto na qualidade de vida dos pacientes
QVRS™

Nosso estudo também evidenciou que a DECH causou diminuicdo na
QVRS em todos os componentes, demonstrando a necessidade de atengao especial
a essa complicacéo.
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O conjunto dos resultados apresentados permitiu visualizar um impacto
positivo da QVRS em pacientes com neoplasias e doengas hematoldgicas
submetidos ao TCTH autélogo e alogénico ap6s 180 dias do procedimento.

Além disto, os resultados especificos, demonstraram que:

O perfil sécio-demografico e clinico da amostra estudada mostrou que a
maioria pertenceu ao sexo masculino (n=16), entre a faixa etaria de 18 a 60 anos,
com média de idade de 40 anos. Em relacdo ao diagnéstico, a patologia mais
frequente foi o mieloma multiplo. Em relacao ao tipo de TCTH a maior parte dos
participantes (n=19) foram submetidos ao TCTH autélogo.

Houve um decréscimo na QVRS em todos os componentes,
especialmente nos componentes fisico, funcional e preocupacdes adicionais dos
participantes na etapa 30 dias pés TCTH, comparados ao periodo pré TCTH.

Houve um decréscimo na qualidade de vida em todos os componentes,
especialmente nos componentes fisico, funcional e preocupacdes adicionais dos
participantes na etapa 30 dias pés TCTH, comparados ao periodo pré TCTH.

Houve uma significativa melhora na qualidade de vida em todos os
componentes, especialmente nos componentes fisico, emocional, funcional e
preocupacoes adicionais dos participantes na etapa 180 dias pés TCTH,
comparados ao periodo 30 dias pés TCTH.

Ao final dos seis meses pés TCTH apesar de algumas funcdes se
apresentarem mais prejudicadas como a funcao fisica, funcional e preocupacgdes
adicionais com 30 dias p6s TCTH, houve melhora nos escores do FACT-BMT em
todos os componentes, chegando a alcancar patamares acima do pré TCTH,
especialmente nos aspectos fisicos, emocionais e relacionamento com o médico.

A correlagcdo entre condicionamento versus QVRS e diagnéstico versus
QVRS mostrou que as duas foram significativas, apresentando QVRS semelhantes.

A correlagéo entre presenga de DECH versus QVRS mostrou que foi

significativa; a DECH causou diminuicdo na QVRS em todos os componentes.
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O individuo transplantado vivenciou o0 cancer ou outra doenga
hematoldgica que o levou ao transplante. O tratamento agressivo, o mantém fora de
seu domicilio, distante de sua familia, longe de suas atividades habituais como o
trabalho, préximo a riscos potenciais de complicagdes, além do temor da recidiva e
da morte.

O conjunto de resultados apresentados permitiu visualizar um impacto
positivo da QVRS em pacientes com neoplasias e doengas hematoldgicas
submetidos ao TCTH, ao final dos seis meses pés TCTH, apesar de algumas
funcdes se apresentarem mais prejudicadas como a funcao fisica, funcional e
preocupacoes adicionais com 30 dias pés TCTH, houve melhora nos escores do
FACT-BMT em todos os componentes, chegando a alcancar patamares acima do
pré TCTH, especialmente nos aspectos fisicos, emocionais e relacionamento com o
médico.

Considera-se como limitagdo desse estudo o numero reduzido de
sujeitos, apesar disso, os resultados encontrados corroboram com os da literatura,
demonstrando a importancia de estudos dessa natureza, que identificam a influéncia
dos efeitos do TCTH na QVRS dos pacientes submetidos a esse procedimento.
Conhecer essas implicacdes auxiliam a equipe interdisciplinar e o paciente na
decisdo de submeter-se a esse procedimento de alta complexidade e auxiliam no
planejamento de uma assisténcia que visa a diminuicao desses sintomas bem como
estratégias que melhorem as funcbes desses pacientes.

A QVRS é uma importante medida de resultado em estudos clinicos, por
isso 0s estudos prospectivos proporcionam resultados de acompanhamento com
perspectivas de atuacdo para melhorar os aspectos da QVRS dos pacientes antes e
apos submeterem-se ao TCTH. Para tanto, ha que se considerar também, a
importancia na escolha do instrumento de QVRS confiavel para amostra estudada,
que devera ser feita de maneira cuidadosa a fim de se detectar diferencas
relevantes na vida de cada paciente em particular, tendo em vista que os dados
poderao afetar os resultados e conclusdes do experimento.
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ANEXO |

Termo de Esclarecimentos aos Sujeitos da Pesquisa

Nome da Pesquisa: Qualidade de vida de Pacientes submetidos ao Transplante de
Células Tronco Hematopoéticas

Informacdes sobre a pesquisa:

Como enfermeira do Ambulatério de Transplante de Medula 6ssea da Fundacéao Pio
XII' solicito a sua colaboracdo em participar da minha pesquisa para tese de
mestrado sobre Qualidade de vida de pacientes submetidos ao Transplante de
Medula Ossea Alogénico Aparentado e Autélogo.

Seré utilizado um formulario para coleta de dados com questbes que sera aplicado
por uma enfermeira ou assistente social treinada do ambulatério de transplante de
Medula Ossea e/ou Internagdo ndo envolvida no estudo de forma que néo interfira
nas respostas. Objetiva conhecer os efeitos do transplante de medula 6ssea sobre a
Qualidade de Vida dos pacientes de forma a aumentar os conhecimentos para
propiciar uma assisténcia de enfermagem de maior qualidade.

Gostariamos de contar com sua colaboracao e tudo que vocé falar sera mantido em
segredo (anonimato), sendo resguardada sua privacidade uma vez que no estudo
nao havera identificacdo dos participantes. A sua recusa nao implicara em
interromper o tratamento e nenhum prejuizo e vocé podera desistir do trabalho em
qualquer momento.

E necessario a assinatura do termo de consentimento para que se configure a sua
adesdo ao estudo, de carater voluntario, e a utilizagdo das informagdes contidas no
formulario para atender os objetivos propostos no estudo.

Em caso de duvida vocé podera entrar em contato com a pesquisadora através do
telefone (17) 3321 6600 ramal 6869 e (16) 9166 8870 ou contato com o Comité de
Etica em Pesquisa dessa instituicio através do telefone (17)33216600 ramal 6894.

Carla Libralli
Enfermeira — Coren 0110993
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Termo de consentimento Livre e Esclarecido

Para participar deste estudo, eu estou ciente de que:
1) A minha participacdo € voluntaria e uma recusa nao implicara em
prejuizos no meu tratamento;
2) As informacbes que serdo fornecidas poderdo ser utilizados em
trabalhos cientificos, mas minha identidade sera preservada;
3) Nao tera retorno financeiro, ndo tera custos, nao tem riscos;
4) Caso eu aceite sera aplicado dois formularios como instrumento de

coleta de dados;

5) Eu poderei desistir do trabalho em qualquer momento;
6) Todas as minhas davidas foram esclarecidas.
Barretos, de de
Eu, autorizo a utilizacéao

das informacdes, contidas no formulario, por mim respondido como parte do projeto
“‘Qualidade de Vida” que me foi apresentado pela enfermeira
. Caso decida n&o mais participar tenho

a liberdade de retirar este consentimento. Eu recebi uma coépia deste termo e a

possibilidade de poder té-lo.

Assinatura do Pesquisador Assinatura do Sujeito
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HOSPITAL

DECANCE

Comité de Etica em Pesquisa

CEP

Barretos, 19 de maio de 2008.

Prezado (a) Sr. (a). Investigador (a)

Carla Libralli Tostes dos Santos
Proj. 151/2008 “Qualidade de Vida de Pacientes Submetidos ao Transplante de Medula™.

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundagio Pio XII — Hospital de Cancer
de Barretos, em reunifio ordinaria de (8/05/2008, analisaram o projeto citado acima, e decidiram

pela aprovagiio do mesmo.

Ressaltamos que a cada 03 meses, devera ser encaminhado ao CEP relatorio sobre o

andamento do referido projeto.

Alenciosamente,

b s

Dr. Renato José Affonso Junior
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa

Rua Antenor Duarte Villela, 1331 — B. Dr. Paulo Prata — Barretos — SP CEP 14784-400 — CNPJ 49.150.352/0001-12
Tel. 17 33216600 R. 6894 — cepl@hcancerbarretos.com.br
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Anexo IV

Idade: Sexo: Estado Civil:

Diagnéstico inicial:

Data Diagndstico: / /
()Pré TMO () Pd6s TMO D+ .
( ) TMO Autdlogo () TMO Alogénico de Medula 6ssea () TMO Alogénico de Células

Tronco Periférica

Condicionamento:

Escolaridade: Profissao:

Procedéncia: Ocupagéo atual:

Acompanhante grau de parentesco:

Renda Mensal Familiar:

Tempo fora do domicilio:

Outras patologias:
Presenca de DECH:

( ) Aguda () Crbnica
Grau:_ Local:




