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QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES COM DOENCAS AUTO-IMUNES SUBMETIDOS AO
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA: UM ESTUDO LONGITUDINAL

Fabio Augusto Bronzi Guimaries*
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O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida de pacientes com doengas auto-imunes (DAI), submetidos
ao Transplante de Medula Ossea (TMO), em dois momentos distintos: na admissdo do paciente e por ocasido
da alta hospitalar (30 dias ap6s o transplante). Foram selecionados pacientes atendidos na unidade de TMO,
maiores de 18 anos, que apresentaram condi¢cdes e disponibilidade para colaborar voluntariamente. Para a
coleta de dados utilizou-se roteiro de entrevista semi-estruturada e o Questionario de Avaliagdo de Qualidade
de Vida - SF-36. A amostra foi composta por 19 pacientes atendidos em um hospital-escola do interior do
Estado de S&o Paulo, Brasil. Os dados obtidos sugerem depreciacdo da qualidade de vida desses pacientes
antes da realizagcdo do transplante, acompanhada da progressao de suas enfermidades. Imediatamente apos
o transplante ja se percebe melhora da capacidade para realizar atividades do cotidiano e a possibilidade
renovada de tracgar planos futuros.

DESCRITORES: qualidade de vida; transplante de medula 6ssea; doengas auto-imunes; transplante de célula-
tronco hematopoéticas

QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH AUTOIMMUNE DISEASES SUBMITTED TO BONE
MARROW TRANSPLANTATION: ALONGITUDINAL STUDY

This study aimed to assess the quality of life of patients with autoimmune diseases (AID) submitted to Bone
Marrow Transplantation (BMT) at two different moments: when the patient is admitted at the hospital and at the
moment of hospital discharge (30 days after the transplantation). Patients who attended the BMT unit, were
older than 18 years, with conditions and availability to voluntarily collaborate to the study were selected. Data
were collected through a semi-structured interview and the Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health
Survey (SF-36). The sample consisted of 19 patients attended at a university hospital in the interior of S&o
Paulo State, Brazil. The collected data suggest these patients’ quality of life is reduced before the realization of
the transplantation, followed by a progression in their diseases. Immediately after the transplantation, an
improved capacity to perform daily activities is observed, as well as a renewed possibility of making future
plans.

DESCRIPTORS: quality of life; bone marrow transplantation; autoimmune diseases; hematopoietic stem cell
transplantation

CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON ENFERMEDADES AUTOINMUNES SOMETIDOS A
TRANSPLANTE DE MEDULA OSEA: UN ESTUDIO LONGITUDINAL

El objetivo de este estudio fue evaluar la calidad de vida de pacientes con enfermedades auto-inmunes (EAIl),
sometidos al Transplante de Médula Osea (TMO), en dos momentos distintos: en la admision del paciente y
durante la ocasion del alta hospitalaria (30 dias después del transplante). Fueron seleccionados pacientes
atendidos en la unidad de TMO, mayores de 18 afios, que presentaron condiciones y disponibilidad para
colaborar voluntariamente. Para recolectar los datos se utiliz6 un cuestionario de entrevista semi-estructurado
y el Cuestionario de Evaluacién de Calidad de Vida - SF-36. La muestra fue compuesta por 19 pacientes
atendidos en un hospital-escuela del interior del Estado de San Pablo, Brasil. Los datos obtenidos sugieren
depreciacion en la calidad de vida de esos pacientes antes de la realizacién del transplante, acompafiada de la
progresion de sus enfermedades. Inmediatamente después del transplante ya se observa una percepcion de
mejoria en la capacidad de realizar actividades del cotidiano y la posibilidad renovada de trazar planos futuros.

DESCRIPTORES: calidad de vida; trasplante de médula 6sea; enfermedades autoinmunes; trasplante de células
madre hematopoyéticas

* psicologo, Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, da Universidade de Sao Paulo, Brasil, e-mail: fabio_bronzi@yahoo.com.br;
2 psicélogo, Docente da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, da Universidade de S&o Paulo, Brasil, e-mail: masantos@fflcrp.usp.br;
3 Psicéloga, Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, da Universidade de S&o Paulo, Brasil, e-mail: erikaao@ffclrp.usp.br.



Rev Latino-am Enfermagem 2008 setembro-outubro; 16(5)
www.eerp.usp.br/rlae

Qualidade de vida de pacientes com doengas auto-imunes...
Guimarées FAB, Santos MA, Oliveira EA.

INTRODUCAO

As doencas auto-imunes (DAI) constituem
um grupo heterogéneo de afec¢bes com apresentacao
e gravidade variaveis, tratadas com drogas
antiinflamatoérias, imunossupressoras e
imunomoduladoras, com resultados satisfatorios na

maioria dos pacientes(l).

No entanto, os avancos na
terapéutica farmacobioldgica das DAl nao impediram
que uma subpopulacdo de pacientes com formas
progressivas dessas doencas tivesse um mau
prognéstico. A baixa qualidade e expectativa de vida
desses pacientes justifica o emprego de terapias
agressivas como a quimioterapia em altas doses, com
ou sem transplante de medula éssea (TMO)®.

O TMO autélogo apresenta-se nesse cenario
como possivel tratamento para doencas como a

esclerose maltipla®® ®

, lupus eritematoso sistémico
e diabetes mellitus tipo 1©.

N&o obstante, cumpre assinalar que o TMO
ndo se afigura como um método plenamente
resolutivo. Trata-se de um procedimento agressivo,
que pode tanto recuperar a vida do paciente quanto
conduzi-lo ao O6bito. Esse paradoxo ocorre
basicamente porque a imunossupressao induzida pelo
regime de condicionamento pré-TMO torna o paciente
temporariamente vulneravel a complicagcbes que

acarretam riscos nao apenas a sua integridade fisica,
mas também & sua prépria vida®.

Em decorréncia desses fatores, a qualidade
de vida (QV) mostra-se um critério importante na
avaliacdo da efetividade de determinadas
intervengbes na area da saude. Nesse estudo
utilizamos o conceito de qualidade de vida relacionada
a saude, que é a percepgdo que a pessoa tem de sua
saude mediante avaliagdo subjetiva de seu estado
de salde e dos tratamentos a que € submetida. Para
analisar o impacto das doengas crbnicas no cotidiano
das pessoas, bem como das intervencgdes, €
necessario avaliar indicadores de funcionamento
fisico, aspectos sociais, estado emocional e mental,
da repercussdo dos sintomas e da percepgéao

individual de bem-estar®.

OBJETIVO

O objetivo desse estudo foi avaliar a
qualidade de vida relacionada a saude de portadores

de doencas auto-imunes que foram submetidos ao

TMO, em dois momentos distintos: na admissédo do
paciente e por ocasido da alta hospitalar (cerca de
30 dias ap6s a infusdo da medula). Nessa avaliacao
buscou-se: 1) compreender o significado da qualidade
de vida para os pacientes com DAIls através de
entrevistas semi-estruturadas (abordagem
qualitativa); 2) avaliar a qualidade de vida relacionada
a saude (por meio do SF-36), 3) estabelecer ligagtes
entre os dados obtidos por meio dos instrumentos

utilizados.

JUSTIFICATIVA

Nas ultimas décadas a literatura cientifica tem
dedicado atencdo aos aspectos da qualidade de vida
relacionada a salde em individuos portadores de
condicbes crbnicas de saude.

Por se tratar de uma terapéutica inovadora
no tratamento das DAI, urge a necessidade de
estudos no intuito de avaliar ndo apenas a efetividade
da técnica, mas também o seu impacto causado na
vida dos pacientes. A maioria dos estudos tem
objetivado apenas o enfoque clinico e por isso nota-
se a importancia também da avaliacdo dos aspectos
emocionais e psicossociais que envolvem essa
terapéutica no tratamento de uma doenca auto-imune.

Em especial, a qualidade de vida relacionada
a saude, se adequadamente mensurada, possibilita
avaliar o efeito das intervencdes terapéuticas,
permitindo o repensar de algumas modalidades,
tendo-se em vista os seus efeitos a médio e longo
prazo na vida do paciente(g).

Esse estudo se insere no cenario em que o
Brasil desponta como pioneiro na aplicagdo do TMO
em algumas dessas enfermidades e focaliza os
resultados obtidos na UTMO do HCFMRP — Unico servico
publico de saude que tem realizado essa terapéutica

no pais.

METODO

O método quantitativo evidencia-se por
formular hipoteses prévias e técnicas de verificagdo
sistematica, na busca de explicacdes causais para 0s

(9 Esse método tenta conhecer

fendbmenos estudados
e controlar variaveis, eliminando os fatores de
confusdo. Preocupa-se com a validade e a

confiabilidade, a fim de produzir generaliza¢cdes
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tedricas. No contexto da saude esse modelo é

frequentemente relacionado as pesquisas
epidemiolégicas, deixando para as disciplinas da area
de humanas as preocupacdes com os fatores
subjetivos implicitos™?.

No contexto da metodologia qualitativa
aplicada a saude, emprega-se a concepgdo trazida
das ciéncias humanas, segundo as quais ndo se busca
estudar o fendmeno em si, mas entender seu
significado individual ou coletivo para a vida das
pessoas. Assim, torna-se indispensavel saber o que
os fendmenos da doenca e da vida em geral
representam para elas®?.

A opcdo metodoldégica desse estudo
procurou integrar as vantagens do método
quantitativo com as do qualitativo. Essa integracao
se deu através da triangulacdo dos dados, ou seja,
buscou-se articular teorias e técnicas, bem como
estabelecer ligagcdes entre os dados obtidos por

meio dos instrumentos utilizados®®.

Tabela 1 — Distribuicdo dos pacientes submetidos ao
Ribeirdo Preto, SP, 2003-2005

O projeto foi aprovado pela coordenacdo do
servico e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
das Clinicas da FMRP-USP (processo HCRP n°® 9613/
2003).

A amostra foi composta por 19 pacientes com
enfermidades auto-imunes, de ambos os sexos,
submetidos ao TMO na UTMO do HC-FMRP-USP. Foram
incluidos todos os pacientes que preencheram os
critérios de inclusdo e que passaram pela Unidade no
periodo de dezembro de 2003 a dezembro de 2005.
Os critérios de selecao foram: ter diagnoéstico de DAI;
possuir idade minima de 18 anos; estar em
atendimento no ambulatério pré e p6s-TMO da UTMO
no periodo delimitado pela avaliagdo; apresentar
condicbes e disponibilidade para colaborar
voluntariamente com a pesquisa e estar preservado
do ponto de vista das habilidades cognitivas e de
outras fungbes psiquicas basicas.

A Tabela 1 apresenta uma caracterizacao dos
pacientes que participaram da investigagcdo segundo

o perfil sociodemografico.

TMO em funcao do perfil sociodemogréafico da amostra.

Participante Idade Estado civil Profiss@o / Ocupacao Diagndstico* diaglgz]t’i)c%d(;nos)
Neiva 41 Casada Professora AT 13
Saulo 38 Casado Administrador de EM 6

empresas
Domingos 52 Casado Engenheiro EM 8
Silvio 39 Casado Fisioterapeuta P 5
Alvaro 50 Casado Médico EM 10
Roberta 44 Casada Promotora de eventos LES 11
Leonardo 24 Amasiado Pintor D 4 months
Silvana 42 Casada Empresaria EM 8
Marta 41 Desquitada Comerciante EM 10
Alexandre 27 Casado Auxiliar de enfermagem D 3 months
Renata 37 Casada Professora EM 7
Osvaldo 51 Casado Autbnomo EM 8
Solange 26 Solteira Educadora P 7
Leila 30 Amasiada Bidloga EM 9
Soraya 43 Desquitada Dona de casa EM 7
Marcela 48 Casada Secretéria EM 10
Roberval 54 Casado Comerciante EM 5
Clarissa 36 Casado Secretaria EM 7
Licia 32 Solteira Arquiteta EM 6

* AT (Arterite Takayasu); P (Pénfigo); EM (Esclerose Mdltipla); LES (Lupus Eritematoso Sistémico); D (Diabetes Mellitus tipo 1)

Observa-se, na Tabela 1, que dentre os 19
participantes, 11 eram do sexo feminino. A média de
idade da amostra foi de 39,7 anos (dp= 9,04), com
amplitude de variacdo de 26 a 54 anos. Os pacientes

eram, em sua maioria, casados e desempenhavam

atividades profissionais remuneradas, que variavam
quanto ao grau de qualificacdo e instrucdo exigido,
sendo que 10 participantes possuiam nivel
universitario. Observa-se também que a doencga de

base predominante nessa amostra era a Esclerose
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Mdltipla (13 pacientes) e o tempo de diagndstico variou
de 3 meses a 13 anos (X=7,3 anos; dp=3,2). Nesse
estudo todos os participantes foram referidos com
nomes ficticios.

A UTMO - HC-FMRP-USP foi criada em 1992.
E uma unidade constituida por sete leitos e que conta
com uma equipe multiprofissional composta por
médicos, enfermeiros, auxiliares de enfermagem,
assistente social, fisioterapeuta, nutricionista,
psicélogo, terapeuta ocupacional e cirurgidao dentista.
O TMO em DAI iniciou suas atividades em junho de
2001, sendo realizados, em média, dois transplantes
ao més.

A participagcdo do paciente na pesquisa foi
voluntaria e ndo houve recusa. Cinco participantes
foram a 6bito em um periodo de 7 a 15 dias

decorridos do transplante.
Instrumentos

Questionario Genérico de Avaliagcdo de Qualidade de
Vida Relacionada a Saude— (SF- 36)

O SF-36 é um instrumento de avaliagdo
genérica do estado de saude percebido ou, mais
recentemente chamado de qualidade de vida

relacionada a saude, multidimensional, originalmente

criado na lingua inglesa®™®

, traduzido e validado para
o Brasil®, de facil administragdo e compreensdo. E
constituido por 36 itens, que avaliam dois
componentes: o componente de saude fisica (CSF) e
o0 componente de saude mental (CSM). O CSF
apresenta as seguintes dimensdes: capacidade
funcional (avalia tanto a presenca, quanto as
limitacdes relacionadas as atividades fisicas);
aspectos fisicos (avalia as limitagfes fisicas e quanto
essas dificultam a realizacdo de trabalho e de
atividades diarias); dor (avalia a extensao e
interferéncia das dores fisicas nas atividades de vida
diaria); estado geral de saude (trata-se da percepgéo
subjetiva do estado geral de saude). O CSM ¢
constituido das seguintes dimensdes: aspectos sociais
(avalia a frequéncia da interferéncia nas atividades
sociais devido a problemas fisicos ou emocionais);
vitalidade (avalia os sentimentos de cansaco e
exaustdo e sua persisténcia durante o tempo);
aspectos emocionais (avalia as limitacdes como: para
trabalhar ou realizar outras atividades devido a

problemas emocionais); salde mental (avalia os

sentimentos de ansiedade, depressao, alteracdo do
comportamento, descontrole emocional e sua
persisténcia durante o tempo). Os resultados de cada
dimensdo variam de O a 100, no qual zero
corresponde ao pior estado de saude e 100 ao melhor

estado de saude®®.

Entrevistas semi-estruturadas

Foi utilizada entrevista semi-estruturada,
elaborada a partir da experiéncia pratica dos autores,
com a finalidade de caracterizar os sujeitos quanto a
idade, estado civil, escolaridade, ocupacdo e tempo
de diagnoéstico e identificar as mudancgas fisicas,
corporais, bem como as mudancas nos
relacionamentos sociais ap6s o surgimento de uma
doengca auto-imune na vida da pessoa. Essa
identificacdo é importante pois o SF-36 ndo permite
especificar essas mudangas. Além disso, a entrevista
permitiu conhecer as expectativas com relagdo ao
TMO, as dificuldades esperadas (pré-TMO) e
realmente encontradas (p6s-TMO), assim como as

expectativas e projetos futuros desses pacientes.

Coleta de dados

Na etapa pré-TMO os instrumentos foram
aplicados no momento da internacdo, na propria
enfermaria da UTMO. Os dados do pds-TMO foram
coletados nos retornos ambulatoriais, cerca de 30 dias
apos o transplante, no Ambulatério da UTMO ou na
casa do GATMO (Grupo de Apoio ao Transplantado
de Medula Ossea).

As entrevistas foram audiogravadas
mediante consentimento. Foi seguido um roteiro semi-
estruturado previamente estabelecido, aplicado

individualmente, em situacdo face-a-face.

Analise dos dados

As entrevistas foram transcritas na integra
e, em sua analise, foi utilizada uma abordagem
qualitativa, visando identificar as concepgdes,
crencas, valores, motivacdes e atitudes em relacdo
ao convivio com a doenga e ao transplante. Foi
utilizado como método a andlise de contelido temética,
que consiste de: pré-analise (organizacdo do material
e sistematizacdo das idéias); descricdo analitica

(categorizacdo dos dados em unidades de registros)
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e interpretacéo referencial (tratamento dos dados e
interpretacdes com base na literatura da érea)(“). A
andlise dos resultados do SF-36 seguiu as instrucoes

da literatura®

. Depois de cotados, os dados obtidos
por meio dessa escala foram submetidos a uma
analise estatistica. Foi adotado como nivel de
significancia p£0,05. Inicialmente foi verificado se as
diferencas entre os momentos (pré-TMO e pd6s-TMO)
apresentavam distribuicdo normal, por meio do teste
de Kolmogorov-Smirnov. Nao rejeitada a hipotese de
normalidade, compararam-se 0os dois momentos, com
a finalidade de detectar diferencas significativas entre
os dados obtidos, mediante o teste ndo paramétrico
de Wilcoxon para amostras pareadas.

RESULTADOS

Foram comparados os resultados dos 14
sujeitos avaliados nas etapas pré e pos-TMO. Os
resultados dos demais sujeitos, que foram a o6bito,
foram excluidos da analise, uma vez que o intuito do
trabalho era comparar os resultados obtidos nos dois

momentos do tratamento.

Qualidade de vida relacionada a saude

As médias dos resultados da escala SF-36

na avaliacdo das etapas pré e poés-transplante

aparecem sistematizadas na Tabela 2.

Tabela 2 — Resultados médios obtidos com a aplicagdo do SF-36 na amostra de pacientes sobreviventes do

TMO. Ribeirdo Preto, SP, 2003-2005

Momentos
Componente Pré-TMO P6s-TMO
Média DP Média DP p*

Capacidade Funcional 24.29 31.92 32.14 34.57 0.09

Aspectos Fisicos 23.21 24.93 30.36 35.60 0.54
Componente fisico .

Auséncia de Dor 67.29 28.53 62.00 29.44 0.42

Estado Geral de Salde 67.14 20.03 71.57 15.09 0.41

Vitalidade 67.14 19.88 59.29 18.59 0.24

Aspectos Sociais 64.25 28.95 63.39 3041 0.79
Componente mental i i

Aspectos Emocionais 59.50 45.66 59.57 43.74 0.88

Saude Mental 76.00 27.08 71.71 16.64 0.40

* p<0,05

De acordo com a analise estatistica ndo houve
alteracdo significativa em nenhum dos componentes
de qualidade de vida avaliados por esse instrumento.
Por outro lado, no componente Capacidade Funcional,
o nivel de significAncia é proximo do adotado
(p£0,05), o que demonstra uma tendéncia dos valores
do P6s-TMO serem significativamente superiores aos

valores do Pré-TMO.

Entrevista Pré-TMO

A andlise das entrevistas permitiu ndo sé o
conhecimento de aspectos da histéria de vida desses
pacientes, mas também constatar as dificuldades que
eles enfrentam ao longo de tantos anos de convivio
com enfermidades cronicas e de curso progressivo e
incapacitante.

As entrevistas realizadas na etapa pré-
transplante possibilitaram obtencdo de dados da
histéria de vida dos participantes, convivio com a
doenca e expectativas quanto ao TMO.

Longo convivio com a doenca e dependéncia
dos servigos de saude: Dentre os 14 pacientes
sobreviventes, 12 chegaram ao transplante ja
diagnosticados héa bastante tempo. Haviam passado
por diversos tratamentos, empreendendo uma longa
peregrinacado pelos servicos de saude. Em alguns
casos, as terapéuticas serviram como paliativos
durante certo tempo; em outros, nenhum tratamento
surtiu o efeito desejado. Notou-se que esses pacientes,
invariavelmente, chegavam ao transplante referindo
cansago apos sucessivas tentativas mal-sucedidas de
tratamento: A decisdo foi de eu testar todos os
imunossupressores e ndo fazerem efeito mais. Eu ter dor o tempo
todo, nunca acordar, abrir os olhos numa manha sem uma dor.
Ent&o a dor, assim, minha companheira constante? Ndo! Eu penso
assim, é um tratamento agressivo? E! Infelizmente também pra
células boas. Mas a doenga é muita agressiva, entdo com ela nés
vamos ter que usar a artilharia pesada. (Neiva, 41)

Limitagbes do cotidiano e mudanca de vida:
Para esses pacientes a doencga é fator desencadeador

de diversas modificacdes em suas vidas. Surgem,
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entdo, as dificuldades de desempenhar atividades de
vida diaria. As limitag6es decorrentes das perdas
progressivas de habilidades levam ao afastamento
da atividade profissional por ndo serem mais capazes
de exercé-las, ou ainda a aposentadoria precoce. Do
ponto de vista psicolégico, ha uma escalada gradual
do desdnimo e dos sentimentos negativos em funcéo
da frustracgéo, intensificada pela dependéncia de outras
pessoas no auxilio das atividades do cotidiano. Por
outro lado, em alguns casos a doenca aparece como
oportunidade de reflexdo sobre o viver, levando a
uma reavaliacdo de crencas e valores e a percepcao
mais apurada de sua condicdo humana: Me ajudou a
encara a vida com muito mais facilidade, com muito menos medo.
Eu tinha medo de tudo. Hoje eu sou segura. Eu era uma pessoa
que ndo ia ali porque eu podia passa mal, eu podia tropeca. Agora,
eu tenho minhas dificuldades, entédo tenho que me adapta pra
resolvé melhor os meus problemas. (Soraya, 43)

Na anélise das entrevistas, merecem
destaque também algumas falas referentes as
mudanc¢as ocorridas. Todos o0s pacientes
demonstraram ter vivenciado profundas mudancas
na organizacdo do cotidiano com o agravamento
gradual da enfermidade. Hoje, por causa dessa parte fisica,
eu tenho uma dependéncia muito grande de tudo, né? De pequenas
coisas, como pegd uma copo d’agua, dependéncia de grandes
coisas como ajuda no banho, t4? Entdo, eu me vejo as vezes
realmente mais irritado, mais ansioso, mais chato, mais
impertinente, justamente por ndo poder ta fazendo isso sozinho.
(Alvaro, 50)

De fato, as mudanc¢as mais notadas sédo as
fisicas e corporais. Entretanto, as percepgdes de
mudancas, por vezes sutis, no jeito de ser e de se
relacionar consigo mesmo, com o mundo e as
pessoas, assim como no modo de lidar com os
problemas, também apareceram de forma recorrente
nas falas: Eu t6 aprendendo a lida com as minhas limitagées.
Cada dia eu tenho que aprendé um pouquinho, porque cada dia
evolui um pouquinho a doenca. Que nem eu te falei anteriormente,
dirigir era uma coisa automatica e que nédo fago mais ha mais de
dois anos, entdo eu vou me adaptando, né? (Roberval, 54)

Reorganizacdo familiar: No que diz respeito
as possiveis mudancas percebidas na interagdo com
familiares e amigos, trés aspectos diferentes podem
ser destacados, a saber:

- A percepcao de que a familia se uniu apoés
0 surgimento da doencga: A familia comegou a se unir um
pouco mais. Comecou a ficad mais atenta as minhas coisas. Dessa
forma até eu acho... bom, benéfico, porque € uma coisa que... se

nédo fosse a doenga, talvez eu tivesse que chama a atencéo por

algum motivo. (Alvaro, 50)

- A percepgdo de que o0s amigos se
distanciaram: Muitas pessoas se afastaram de mim. No inicio
isso me doia e eu chorava. E que eu convivia com muita gente
quando eu piorei. Eu achava assim: Nossa! Agora que eu ndo vou
poder mais trabalhar, as pessoas véo me ver, vao ligar pra saber
de mim. E isso ndo aconteceu, entdo, no inicio, isso me chocou
muito. Depois eu entendi que, cada um reage de uma maneira e
quem acabou ficando do meu lado foram as pessoas com quem eu
tinha realmente mais afinidade. (Neiva, 41)

- A percepcdo de que o proprio paciente se
distanciou dos familiares e amigos: Eu fico mais recolhida,
ndo quero me chega muito nas pessoas, achando que vao fica com
preconceito, sei la. Fugi, mas é tudo da minha cabega. (Licia, 32)

Reconfiguracdo do projeto de vida: E nesse
contexto de perdas acumuladas que os pacientes véem
no transplante de células-tronco a expectativa de
poderem reconquistar a vida que desfrutavam antes
do surgimento da doenca e retomar os planos e
projetos de vida que ficaram pelo caminho. Embora
muitos desses pacientes demonstrem conhecimento
de que o procedimento ndo é uma promessa de cura,
mas uma tentativa de interrupcdo do curso
progressivo da doenca, e afirmem que ficardo
satisfeitos se puderem alcancar esse objetivo, fica
implicita — e algumas vezes explicita — nos seus
discursos a esperanca de que esse tratamento
inovador possa ser a solugdo definitiva para seus
problemas: Quero ter um vida nova! Uma qualidade de vida
melhor! Se meu cabelo vai voltar a crescé ou ndo, ai é o destino
que vai dizer. Se eu vou ficar barrigudo ou ndo, é o tempo que vai
dizer, mas eu sei dizer uma coisa pra vocé, serei feliz ao lado da
minha familia. Eu acho que é o minimo que vocé possa fazer. O

resto é resto! (Saulo, 38)

Entrevista P6s-TMO

Redimensionamento das expectativas: A
analise das entrevistas do momento poés-transplante
apontam para um envolvimento intenso dos pacientes
no redimensionamento das suas proprias expectativas
com relagdo ao resultado do procedimento. Nesse
sentindo, alguns demonstram uma percepcao de
melhora, outros se mostram frustrados diante da
manutencao do estado fisico anterior: l1a) Eu tenho
notado aqui nas pernas... Antes eu nao tinha forca,
eu caia. Agora, eu consigo ficar em pé! E a coluna
também, a tendéncia era dobra e agora nao. So6
quando t6 muito cansada ou t4 muito quente. (Soraya,
43); 1b) Ta dificil de ver melhora, né? Porque eu tenho

sentido muita dor nas pernas, mas... E um tratamento
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que eu achei que néo fosse tdo longo, né? Eu ndo me
programei pra isso. (Silvana, 42)

Permanéncia das limitagdes: Foi muito
destacada ndo somente nas entrevistas p6s-TMO,
como também nas entrevistas do momento anterior
ao transplante, a dependéncia de outras pessoas para
realizacdo de atividades simples do cotidiano. Esse
foi um dos fatores inconvenientes mais apontados
pelos participantes do estudo, que continua limitando
suas vidas no p6s-TMO: O que mais me incomoda é a
possibilidade de da trabalho pros outros. Isso me
incomoda muito. E as pessoas ficarem presas no meu
problema. Isso me deixa muito chateado. (Roberval,
54)

Desenhando o futuro: Em relacao as
expectativas quanto ao futuro, todos os pacientes
demonstraram esperar melhoras. Na verdade, ficou
claro que o desejo acalentado era de que o tratamento
pudesse realmente cura-los e permitir-lhes
retomarem suas vidas no ponto em que foi
interrompida: Eu ndo sou uma pessoa que quero fica
s6 numa cama, esperando gente pdr comida na minha
boca... ndo que eu va tentd me matar por causa disso,
mas eu acho que eu tenho potencial pra fazé muita
coisa, entdo... achava que nao fazia mal perdé os
movimentos, mas a cabeca tava boa. Agora a cabeca
comecou a falha, entdo vamo comecga a fazé
movimento porque ndo t4 dando muito certo (riso

ansioso). (Silvana, 42)

DISCUSSAO

De forma geral, um olhar retrospectivo sugere
uma depreciacdo continua e constante na qualidade
de vida desses pacientes, com o0 curso insidioso da
enfermidade. Nesse cenario devastador, o transplante
apresentou-se como uma possibilidade herodica para
que pudessem retomar ndo apenas 0S movimentos,
mas a vida normal que haviam perdido para a doenga.

Em resumo, no p6s-TMO imediato, apesar do
alivio da saida da enfermaria e, portanto, do ambiente
hospitalar, a qualidade de vida parece continuar
prejudicada em diversos aspectos.

Na avaliagdo com o SF-36, os dados sugerem
uma percepcao de melhora dos pacientes apés o
procedimento, com relagcdo a capacidade de
realizarem as atividades do cotidiano.

Mediante a analise dos dados das entrevistas

pode-se perceber que os pacientes, antes de serem

acometidos pela doenca, apresentavam boa
adaptacédo psicossocial, desfrutavam de uma vida
produtiva e desempenhavam satisfatoriamente seus
papéis sociais, atividades profissionais e de vida
diaria. Tratam-se, em sua maioria, de pessoas com
nivel cultural e econbmico no minimo médio, o que
demonstra, do ponto de vista evolutivo, que puderam
desenvolver sua capacidade de autonomia, tomada
de decisbes e execucgdo de tarefas conforme o
esperado para pessoas adultas. Nesse contexto, a
perda da condigdo de saude desencadeou prejuizos
na capacidade adaptativa e de organiza¢cdo do
cotidiano, acrescidos de um desarranjo na rede social
de apoio, mobilizando sentimentos de decepcéo, raiva,
negacao e frustracdo, o que coloca essas pessoas
frente a frente com a prépria impoténcia diante de
eventos adversos sobre os quais ndo tém dominio. A
despeito das marcantes dificuldades acarretadas pela
doencga, demonstravam habilidade de superacdo dos
desafios, preocupa¢fes comuns do dia-a-dia e
preservacao do envolvimento afetivo com familiares
e amigos.

O surgimento da doenca implicou um cortejo
bastante amplo de sintomas que se agravaram
progressivamente. Péde-se perceber que as principais
queixas relacionam-se a perda da capacidade
funcional, impossibilitando-os de continuarem a
exercer suas rotinas com o mesmo empenho e
dedicacdo a que estavam habituados. Nesse sentido,
destaca-se a percepcao de dificuldades e limitacbes
na realizacdo de atividades simples do dia-a-dia, a
impossibilidade de continuarem exercendo a atividade
profissional regular, a exposicdo a dores continuas e
as mudancas percebidas nos relacionamentos
interpessoais.

Por outro lado, notou-se a abertura de novas
possibilidades, como a de refletirem sobre o sentido
de suas vidas, valores, crencas e projetos. Assim,
constatou-se que o diagnoéstico de uma enfermidade
auto-imune, apesar da esperanca de cura expressa
por alguns pacientes, interfere substancialmente na
qualidade de vida que, no presente estudo, aparece
prejudicada, principalmente nos componentes

fisicos.
(15)

capacidade funcional e aspectos

Diferentemente do apontado na literatura no
presente estudo notou-se que o0s pacientes
mostraram-se bastante determinados quanto a
realizacdo do transplante, caracterizando-o sempre
como um tratamento-salvador e desconsiderando a

possibilidade igualmente provavel de tratamento-
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ameacador. Isso pode decorrer do fato de que esses
pacientes ja conviviam ha muito tempo com suas
doencas, tendo sofrido um rebaixamento acentuado
na qualidade de vida em consequéncia da progressao
dessas enfermidades, além de terem tentado diversos
tratamentos sem obterem um resultado satisfatorio.
E, principalmente, do fato de se sentirem nos limites
de suas forcas, proximos a exaustao fisica e psiquica,
0 que os leva a revelarem que estdo muito “cansados”
de se sentirem t&o limitados em seu viver.

O transplante, portanto, aparece como uma
possibilidade redentora, uma esperanca de cura e de
retomada dessa qualidade de vida tdo comprometida,

corroborando os achados de alguns autores®®

, que
pontuam que essa expectativa impulsiona a resolucao
pelo TMO.

No momento de saida da enfermaria, apds o
transplante, os pacientes retomam indices de
qualidade de vida muito proximos aos apresentados
na etapa anterior, ndo ocorrendo diferenca
estatisticamente significante entre essas duas fases
do procedimento. Esse resultado, em si mesmo, pode
ser visto como positivo, se considerarmos as
tremendas consequiéncias do TMO. Ja os dados obtidos
com as anélises das entrevistas apontam para a
percepcdo de melhora dos aspectos fisicos e da
capacidade funcional logo apés a alta hospitalar. A
maior parte dos pacientes demonstrou uma retomada
na disposicao de realizar atividades do seu cotidiano,
mesmo diante da contra-indicagcdo médica, o que

indica melhora no estado emocional. Assim, apesar

do sentimento de impoténcia e frustracdo presente
no portador de uma doenca auto-imune, a
possibilidade desse paciente se sentir capaz de lidar
com desafios e superar condi¢cbes adversas,
buscando néo se restringir as limitagdes da condicao

crbnica, € vivenciada como sentimento de capacidade
e poténcia diante da vida®”.

Um dado que deve ser considerado quando
se refere a qualidade de vida desses pacientes é a
modificacdo na forma de viver a vida. Os pacientes
recuperam a qualidade de vida anterior ao
procedimento, mas ndo a qualidade da mesma vida,
sendo comum modificagcbes tais como maior
apreciacdo da vida e busca de maior proximidade

a8 Eoj

afetiva nos relacionamentos interpessoais
possivel constatar essas mudangas por meio dos
dados das entrevistas, nas quais a maioria apontou a

prépria vida como o bem mais precioso.

CONCLUSOES

Pode-se concluir que o TMO, ao ser aplicado
como técnica terapéutica para o tratamento das
enfermidades auto-imunes, contribui, apés a saida
da enfermaria, para uma percepcdo de melhora na
capacidade para realizar as atividades do dia-a-dia.
Os pacientes se sentem mais animados com a
possibilidade de reorganizarem sua vida profissional,
retomarem seus planos futuros e reviverem seus

sonhos ha tempos interrompidos pelo adoecer.
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