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RESUMO

Objetivo: conhecer significados e demandas para o autogerenciamento dos cuidados em domicilio de
transplantados de Células-Tronco Hematopoéticas e discutir com enfermeiros essas demandas, visando a
proposi¢ao de diretrizes.

Método: estudo qualitativo baseado na pesquisa convergente assistencial desenvolvido entre dezembro
de 2020 a agosto de 2021 em um Servigo de Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas em Juiz de
Fora — Minas Gerais, realizado em duas etapas: entrevista semiestruturada e pequeno grupo de discusséo.
Participaram 17 pessoas, sendo 12 transplantados e cinco enfermeiros. A analise dos dados foi apoiada pelo
software Iramuteq e pela sintese e teorizagéo proposta pela pesquisa convergente assistencial.
Resultados: na Etapa 1 realizada com transplantados, emergiram seis classes que foram interpretadas
em quatro subcorpus, e apontaram os significados e as demandas para o autogerenciamento. Na Etapa 2,
realizada com enfermeiros, as demandas encontradas na Etapa 1 foram refletidas no grupo de discussao e
ratificadas. Com base nos achados as diretrizes para atender as demandas de autogerenciamento a saude
de pessoas transplantadas foram: acompanhamento profissional, adesdo ao tratamento, manutengéo dos
cuidados prescritos, busca por orientagbes e informacgdes, implicagbes do diagndstico, restabelecimento da
imunidade, insergdo no mercado de trabalho, limitagdes fisicas, e mudangas de habitos cotidianos.
Conclusao: as diretrizes propostas refletem a compreenséo das necessidades vivenciadas para a adaptagéo
do individuo ao processo de saude/doenga na fase pés- Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas e
expressa a importancia da realizacdo de estratégias promotoras ao autogerenciamento.

DESCRITORES: Autogestao. Transplante de células-tronco Hematopoéticas. Doenga crénica. Cancer.
Oncologia. Cuidados de enfermagem. Organizagdo e administracao.
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GUIDELINES FOR THE SELF-MANAGEMENT OF PEOPLE SUBJECTED TO
HEMATOPOIETIC STEM CELL TRANSPLANTATIONS

ABSTRACT

Objective: to know meanings and demands for the self-management of home-based care for Hematopoietic
Stem Cell transplant recipients and to discuss these demands with nurses, aiming at proposing guidelines.
Method: a qualitative study based on the convergent care research study developed between December 2020
and August 2021 in a Hematopoietic Stem Cell Transplantation Service from Juiz de Fora — Minas Gerais,
carried out in two stages: semi-structured interview and small group discussion. 17 people participated in the
study: 12 transplanted individuals and five nurses. Data analysis was supported by the Iramuteq software and
by the synthesis and theorization proposed by convergent care research.

Results: in Stage 1, performed with transplanted patients, six classes emerged that were interpreted in four
subcorpuses and pointed out the meanings and demands for self-management. In Stage 2, performed with
nurses, the demands found in Stage 1 were submitted to reflection in the discussion group and ratified. Based
on the findings, the guidelines to meet the health self-management demands of transplanted people were as
follows: professional monitoring, adherence to the treatment, maintenance of the prescribed care measures,
search for guidelines and information, implications of the diagnosis, restoration of immunity, inclusion in the job
market, physical limitations, and changes in everyday habits.

Conclusion: the guidelines proposed reflect the understanding of the needs experienced for an individual to
adapt to the health/disease process in the post-Hematopoietic Stem Cell Transplantation phase, and express
the importance of carrying out strategies that promote self-management.

DESCRIPTORS: Self-management. Hematopoietic stem cell Transplantation. Chronic disease. Cancer.
Oncology. Nursing care. Organization and administration.

PAUTAS PARA EL AUTOMANEJO DE PERSONAS SOMETIDAS A
TRANSPLANTES DE CELULAS MADRE HEMATOPOYETICAS

RESUMEN

Objetivo: conocer significados y requisitos para el automanejo de las medidas de atencién domiciliaria
para personas sometidas a trasplantes de Células Madre Hematopoyéticas y debatir dichos requisitos con
enfermeros, con vistas a proponer pautas.

Método: estudio cualitativo basado en la Investigacion Convergente Asistencial y desarrollado entre diciembre
de 2020 y agosto de 2021 en un Servicio de Trasplantes de Células Madre Hematopoyéticas de Juiz de
Fora — Minas Gerais, siguiendo dos etapas: entrevistas semiestructuradas y grupo de discusién reducido.
Participaron 17 personas: 12 pacientes trasplantados y cinco enfermeros. El analisis de los datos conté con
el apoyo del software Iramuteq y de la sintesis y teorizacion propuesta por la Investigacion Convergente
Asistencial.

Resultados: en la Etapa 1, realizada con pacientes trasplantados, surgieron seis clases que se interpretaron
en cuatro subcuerpos y senalaron los significados y los requisitos para el automanejo. En la Etapa 2, realizada
con enfermeros, los requisitos que se encontraron en la Etapa 1 se sometieron a reflexion en el grupo de
discusion, para luego ser ratificados. En funcion de los hallazgos, las pautas para suplir los requisitos de
automanejo de la salud de personas trasplantadas fueron las siguientes: monitoreo profesional, adhesion al
tratamiento, mantenimiento de las medidas de atencion prescritas, busqueda de orientacion e informacion,
repercusiones del diagndstico, restablecimiento de la inmunidad, inclusién en el mercado laboral, limitaciones
fisicas y cambios en los habitos cotidianos.

Conclusidn: las pautas propuestas reflejan el entendimiento de las necesidades experimentadas para que
una persona se adapte al proceso de salud/enfermedad en la fase posterior a un Trasplante de Células Madre
Hematopoyéticas e indican la importancia de implementar estrategias que promuevan el automanejo.

DESCRIPTORES: Automanejo. Trasplante de células madre Hematopoyéticas. Enfermedad crénica.
Cancer. Oncologia. Atencién de enfermeria. Organizacion y administracion.
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INTRODUGAO

Com o avango da ciéncia, os desfechos nas doengas crénicas vém sendo alterados,
destacando assim, estratégias que promovem a independéncia e a qualidade de vida, a partir de um
novo paradigma de cuidado centrado no paciente, objetivando o autogerenciamento da cronicidade".

O autogerenciamento é uma estratégia subsidiada em agdes educativas, voltadas para a
formacao de habilidades no individuo, seu familiar e/ou cuidador, diante da tomada de decisado sobre
diversos aspectos referentes ao adoecimento na cronicidade, de origem bioldgica, psicoldgica, social e
espiritual, perante uma relagao de respeito e planejamento mutuo?-3. Suas intervengdes tém como foco
a capacitacao do individuo, transformando-o em um parceiro ativo no campo da saude, por meio do
fornecimento de informagdes e habilidades que promovam o aumento da aptidao de autogerenciamento
da saude, sendo este um continuum no qual o individuo apresenta varios niveis de habilidade*.

Na doenca onco-hematolégica, o Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH)
€ um método complexo e agressivo que necessita de cuidados especializados em diversas areas
profissionais, além de ser um tratamento longo, que expode o individuo a uma série de complicacdes
que demandam de atendimento para evitar situagdes ameacadoras a vida e 0 comprometimento da
qualidade da mesma®.

Entende-se o individuo como um ser multidimensional, assim a pessoa submetida ao TCTH
pode apresentar varias dimensdes de sua vida afetadas. Considerando o mesmo como um ser
complexo, a complexidade nao deve ser pensada apenas em funcéo de avancos cientificos, ela deve
ser buscada nas situagdes em que aparentemente seja inexistente, como na vida diaria, por exemplo®.

No contexto do TCTH, ha uma caréncia de enfoque do autogerenciamento no seguimento
pos-transplante. Ainda que esse termo nao esteja claramente consolidado, a definicado de autogestao/
autogerenciamento e autocuidado tem sido utilizada de maneira intercambiavel e confusa, pois os dois
conceitos referem-se a uma variedade de métodos e comportamentos que o individuo realiza para
administrar seu processo de saude e doenca, em prol de resultados positivos’. Assim, na educacgéo
em saude, destaca-se a importancia de promogé&o do autogerenciamento, sendo esta uma perspectiva
inovadora, na qual o individuo & o protagonista em todas as etapas do processo de saude e doenga.

No cenario de pesquisa deste estudo, a equipe de saude elaborou um instrumento contendo
orientacdes pds-TCTH, contudo verificou-se a auséncia de a¢gées promotoras ao autogerenciamento.
Dada a problematica, emergiu a questao norteadora do estudo: “como as pessoas que convivem
com uma doenga onco-hematoldgica e realizaram o TCTH desenvolvem o autogerenciamento do
cuidado a saude em seu domicilio?”

Considerando o pressuposto de que o autogerenciamento pode ser uma ferramenta importante
para o enfrentamento de dificuldades no conviver com a cronicidade da doenga onco-hematoldgica,
delineou-se como objeto de estudo, o autogerenciamento do cuidado a saude de pessoas com
doenca onco-hematolégica submetidas ao TCTH, e como objetivo geral, “Conhecer significados e
demandas para o autogerenciamento dos cuidados em domicilio de transplantados de Células-Tronco
Hematopoéticas e discutir com enfermeiros essas demandas, visando a proposi¢cao de diretrizes.”

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo exploratdria, cujo referencial metodolégico foi a
Pesquisa Convergente Assistencial (PCA). A PCA utiliza o ambiente real como cenario de pesquisa
e da vivéncia profissional do pesquisador, faz emergir a questdo a ser pesquisada, em uma jungéo
entre teoria, pratica e pesquisa, contemplando as fases de concepgao, instrumentagéo, perscrutacao
e analise®.
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Afase de concepgao correspondeu a escolha da tematica, a formulagao de reflexdes acerca do
objeto de pesquisa, as delimitagdes, ao processo inter-relacional, argumentacdes e contextualizagbes
que representam a elaboragcdo de um projeto de pesquisa; aspectos esses que sédo detalhados na
introducao deste manuscrito.

Na fase de instrumentagao, foram definidos o cenario de pesquisa, os participantes do
estudo e os instrumentos e técnicas de coleta de dados. Os dados foram coletados no ambulatério
de hematologia do Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora (HU-UFJF). Esse
setor foi inaugurado no ano de 2002 e possui credenciamento do Ministério da Saude (MS) para a
realizacdo de TCTH dos tipos autogénico e alogénico®.

O estudo foi desenvolvido em duas etapas e contou com 17 participantes, sendo 12
transplantados e cinco enfermeiros desse servico.

Na Etapa 1 foram incluidas pessoas/pacientes com idade igual ou superior a 18 anos em
cronicidade onco-hematoldgica, que estavam na fase tardia do TCTH no periodo compreendido
entre 100 dias a dois anos. O critério tempo justifica-se devido ao fato de a fase pés-TCTH ter inicio
a partir da alta hospitalar, sendo subdividida em imediata, periodo de até 100 dias da infusdo das
células-tronco hematopoéticas (CTHs), etapa em que ocorre a maioria das complicagdes; e tardia,
com inicio a partir dos 100 dias'™. Ademais, o tempo de pds-transplante limitante até dois anos foi
estabelecido visando abranger uma amostra representativa de participantes, pois a situagdo pandémica
ocasionada pelo novo Coronavirus (SARS-CoV-2) culminou na redugao dos transplantes.

A pesquisadora realizou o recrutamento e selegcdo dos participantes no livro de registro de
TCTH do setor e prontuarios, e verificou-se que foram realizados 32 transplantes no ano de 2019 e
21 no ano de 2020, totalizando 53 procedimentos. Entretanto, seguindo os critérios de inclusao, os
potenciais participantes transplantados totalizaram 52 pessoas, e foram realizados 48 telefonemas.

A estratégia utilizada para execugao das ligagdes foi por ordem de realizagéo do transplante
que constava no livro. Em caso de demonstragao de interesse, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) era enviado por correspondéncia pelos correios via Sedex, por e-mail ou pelo
aplicativo de mensagens WhatsApp. Em concordancia, a pessoa assinava e reenviava uma foto ou
o documento escaneado para a pesquisadora, e apés o recebimento, a entrevista era agendada.

Os dados foram coletados no periodo de 14 de janeiro e 5 de fevereiro de 2021, por meio de
entrevistas realizadas por contato telefénico, com auxilio de um roteiro semiestruturado composto
de informacdes de caracterizagcio dos participantes e questdes norteadoras direcionadas ao objeto
deste estudo, referentes as mudancas, habilidades desenvolvidas e necessidades no pés-TCTH. As
entrevistas duraram em média 13 minutos, variando entre cinco e 36 minutos. No total, foram realizadas
12 entrevistas, e foi possivel perceber que, a partir da sétima entrevista, ndo houve surgimento de
fatos novos. A saturagdo dos dados foi caracterizada pela regularidade de informagdes'. Para tanto,
deu-se o prosseguimento a mais cinco entrevistas para confirmar a saturagao.

Ressalta-se que, 9 pessoas se recusaram a participar da pesquisa, oito possiveis participantes
faleceram e 19 liga¢des ndo completavam ou s6 chamavam ou apresentavam sinal de linha ocupada.

Concluida essa etapa, iniciou-se a Etapa 2, que consistiu em um pequeno grupo de discussao.
Esse é caracterizado como um sistema vivo, constituido por sujeitos humanos que possuem sua
linguagem, cultura e consciéncia'?. Ele é baseado no paradigma da complexidade de Edgar Morin'?,
sendo formado em consonancia com a metodologia da PCA e deve alcangar a coesao, pois as
mudancas e inovag¢des dependem do mesmo?.

Para essa etapa, foram definidos como critérios de inclusdo enfermeiros que atuavam no
setor de pesquisa, sendo sete os potenciais participantes. Destes, cinco enfermeiros consentiram
sua participacdo mediante assinatura do TCLE. Os mesmos foram convidados por contato telefénico
e via aplicativo de mensagem WhatsApp. O grupo se reuniu de forma on-line no dia 25 de agosto de
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2021, com duracao de 1 hora e 35 minutos, por videochamada, utilizando-se a plataforma Google
Meet. Nele, foram refletidas as demandas encontradas na Etapa 1.

Em todas as etapas de coleta de dados, os depoimentos foram gravados e transcritos, € 0
anonimato foi garantido por meio de cédigos, utilizando a letra “P” para pacientes e o termo “ENF”
para enfermeiros, seguidos pelo numeral da ordem de realizacdo dos discursos. Para todos os
participantes, foi definido como critério de exclusao, aspectos da comunicac¢ao verbal prejudicados.
Contudo, ninguém foi excluido.

A fase de perscrutacdo concomitante as fases anteriores foi realizada pela interacéo entre
pesquisadora e participantes, por meio da aproximagao entre os individuos e da realizagao do processo
investigativo para obtengéo dos dados e propostas de mudangas na pratica assistencial, promovida
através das entrevistas semiestruturadas individuais, realizadas com os pacientes transplantados e
pelo pequeno grupo de discussao on-line, realizado com os enfermeiros do setor.

Na fase de analise, da Etapa 1, os dados obtidos pelas entrevistas semiestruturadas individuais
foram transcritos e organizados em programa Word for Windows e submetidos a analise lexical de
conteudo com auxilio do software de analise de dados textuais Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq).

O Iramuteq é um software para o processamento dos dados textuais, que busca identificar
a estrutura e a organizagao de textos, apresentando as relagdes entre as esferas lexicais expostas
com maior frequéncia, fundamentado em palavras utilizadas em contextos parecidos, relacionados a
uma mesma esfera lexical'®. A Classificagado Hierarquica Descendente (CHD) apresenta as classes de
Segmento de Texto (ST) que possuem palavras semelhantes e distintas ao mesmo tempo do ST das
outras classes, sendo considerado consistente o material textual com retengéo minima de 75% (ST)™.

Os achados da Etapa 1 foram os significados e as demandas para o autogerenciamento
dos cuidados a saude em domicilio de pessoas submetidas ao TCTH. Ja na analise da Etapa 2, do
pequeno grupo de discussao, os dados coletados foram transcritos e organizados em programa Word
for Windows e consultados pela pesquisadora que, com base na analise dos depoimentos, elaborou
uma sintese e teorizacdo conforme preconizado pela PCA%. As demandas da Etapa 1 discutidas
nesse grupo foram ratificadas, e, a partir desses dados, foram organizadas as diretrizes para o
autogerenciamento. A pesquisa foi realizada ap6s aprovagao pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da instituicao citada, disponibilizada no dia 17 de fevereiro de 2020 em atendimento
a Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS

Na Etapa 1 participaram 12 pacientes, sendo 50% do sexo feminino, com idade entre 20 e 68
anos, 42% na faixa etaria predominante entre 41 e 60 anos, 50% possuiam ensino médio completo,
67% eram catdlicos e 75% eram casados. Com relagao a naturalidade, 67% eram do estado de
Minas Gerais, e 0s outros pertenciam ao estado do Rio de Janeiro. Referente a atividade laboral, 50%
trabalhavam, 25% encontravam-se afastados do servigo recebendo o auxilio-doencga, e outros 25% eram
aposentados. Quanto a realizagdo do TCTH, 58% o fizeram no ano de 2020, e 42% no ano de 2019.

Na analise textual, o corpus geral foi constituido por 12 textos/entrevistas, os quais foram
separados em 215 ST, com aproveitamento de 175 ST o que equivale a 81,40% do corpus. Emergiram
7.316 ocorréncias (palavras, formas ou vocabulos), sendo 1.452 palavras distintas e 816 com uma
unica ocorréncia.

O corpus de analise se subdividiu em quatro subcorpus e seis classes: O Subcorpus A foi
composto pela classe 6 (13,71% — 24ST), o Subcorpus B foi composto pelas classes 4 (22,29% —
39ST) e 1(13,14% — 23ST) e se subdividiu o0 Subcorpus C, composto pela classe 5 (15,43% — 27ST)
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e Subcorpus D, composto pelas classes 3 (17,71% — 31ST) e 2 (17,71% — 31ST). No Dendrograma
da CHD (Figura 1) esta a representacéo grafica das classes obtidas a partir das entrevistas.

Figura 1 — Dendrograma da Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), gerado pelo software
Iramuteq 0.7 alpha 2, adaptado pela pesquisadora. Juiz de Fora, MG, Brasil, 2021.

A apresentacao dos resultados foi realizada considerando os temas que emergiram e a ordem
de surgimento das classes. Os vocabulos apresentados em cada classe (Figura 1) auxiliaram na
interpretacao dos achados, assim, as classes e os subcorpus foram nominados pela pesquisadora
a partir das palavras analisaveis e pelo ST.

Subcorpus A: o diagnéstico de cancer e percurso do tratamento

Classe 6: O diagndstico de cadncer e percurso do tratamento

Nessa classe, encontram-se os relatos dos participantes sobre a historia do diagndstico do
cancer e sua trajetoria na busca pelo tratamento.

[...] o resultado foi perturbador. [...] o Doutor tirou dois nédulos que estavam no intestino, no
reto, onde passa o exame da colonoscopia, tirou dois nédulos. [...] Antes da bidpsia, ja entrou para
o segundo ciclo, ele falou: “Eu tenho certeza que vai ser uma reincidéncia do mesmo cancer”. O que
se confirmou depois da biopsia [...] (P 01).

Subcorpus B: percepgoes, necessidades e apoio: subsidios para o
autogerenciamento

Classe 4: Necessidades e importancia do suporte familiar e do acompanhamento
profissional nas orientagées de cuidados a saude

A classe expde como foi realizada a busca de informagbes quanto aos cuidados com a saude
na fase p6s-TCTH e o esclarecimento de duvidas, além de apresentar a importancia da participacao
dos familiares na vida do individuo frente a uma comorbidade e seu tratamento. Os vocabulos
“consulta” e “esposo” sao os mais frequentes e de maior significancia, pois remetem a forma de
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obtencao de informagdes para os cuidados a saude, recebidas nas consultas de seguimento e no
acesso a internet, além do apoio dos familiares, principalmente do cénjuge (esposo/esposa) em todo
0 processo, desde o diagnostico até o pds-tratamento.

[...] as informagbes que eu busco é com a minha médica. Porque ela conversou muito comigo,
fez o procedimento e eu sigo o que ela fala[...]. Eu peguei informagées com ela, minha esposa pegou
informagédes na internet, e a gente inclusive tem um amigo, que ele foi diagnosticado junto comigo,
no mesmo dia[...] (P 11).

Classe 1: Crencgas, sentimentos e apoio frente ao processo de saude e doenca

Nessa classe, foi apresentada a percepc¢ao dos participantes quanto aos sentimentos, crengas
e 0 apoio dos familiares e dos profissionais de saude na adaptagao dessa nova realidade de vida. O
vocabulo “Deus” foi 0 que mais se destacou nos discursos dos entrevistados, e eram associados a
gratidao, esperanca e fé de uma condi¢cao de saude melhor. Os participantes da pesquisa entendem
que, no acometimento do cancer e na vivéncia de seus tratamentos, a superacao esta relacionada
a pensamentos positivos e a crenga em Deus, para o enfrentamento de situagdes das quais o ser
humano nao detém o controle.

[...] tem que ter pensamentos positivos, que vai dar certo, que vai conseguir, colocando Deus
sempre a frente de tudo. Porque, gragas a Deus, nédo foi facil, mas passou, passei pelo tratamento
bem, passei pela recuperacdo bem, e estou vendo a méo de Deus em todos os momentos na minha
recuperacédo. E confiar e ter fé que tudo daré certo (P 04).

O apoio da familia suprindo as necessidades que surgem, e a atengao dos profissionais de
saude como base para o cuidado, equiparavam-se a um suporte para os pacientes, contribuindo
para uma evolugao positiva da sua condigdo de saude.

[...] 0 apoio da familia dando um apoio melhor, estdo sempre tentando te ver melhor, as vezes
segurando um pouco de sair, de fazer alguma coisa que ndo ha tanta necessidade, e segurar um
pouco com essa pandemia (P 09).

Subcorpus C: adesao ao tratamento no pés-transplante de células-tronco
hematopoéticas

Classe 5: Adesao ao Tratamento no pos-transplante de células-tronco
hematopoéticas

Os discursos dos participantes retrataram como foram os cuidados adotados por eles apds
o TCTH.

[...] ndo vou abusar, por em risco a minha imunidade. Mantenho a distancia, tudo direito,
seguindo a risca a questao de alimentacéo, de bebida, para sair. [...] € um tratamento eterno, vamos
dizer assim, eterno contigo, mas que vocé, seguindo dentro dos padrbes, tem condigbes de administrar,
para que nao tenha surpresa de um retorno, qualquer coisa da doenca [...] (P 06).

Subcorpus D: agdes de autogerenciamento dos cuidados a saude
Classe 3: O preparo para as mudancgas nos cuidados com a saude apos o
transplante

Evidenciou-se a busca pelo preparo para lidar com a mudanca no estilo de vida apés o TCTH.
Sobre as mudancgas nos cuidados com a saude foi relatada a limitagao quanto a disposicao fisica,
referindo-se a falta de resisténcia para praticar exercicios fisicos, e a limitacdo da independéncia
para a execugao de atividades cotidianas.
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[...] todas as vezes que vou sair, sempre tem uma pessoa comigo, essa parte que mudou, que
eu ja ndo fago mais o que fazia antes. [...] Eu acho que, depois do transplante, a gente fica assim
um pouco limitada das coisas, ja ndo é mais a mesma em muitas coisas [...] (P 02).

Além disso, apds o questionamento sobre como desenvolviam habilidades e buscavam
informacdes para cuidar da saude, foram relatadas as orientagdes fornecidas pelos profissionais de
saude, o interesse do paciente e da familia em buscar conhecimento e informacdes oriundas das
consultas e da internet, visando ao preparo do individuo para o enfrentamento dessa fase intensa
de cuidados com a saude.

[...] sempre leio bastante na internet sobre este caso, este transplante, leio bastante. Eu
também peguei orientagdo no hospital e me deram bastante no dia que eu sai (P 04).

Classe 2: Manutengao dos cuidados com a saude e preocupagoées apos o
transplante

Os participantes discursaram quanto as mudancas de habitos e preocupacdes pos-transplante.
A pandemia foi um vocabulo que apresentou significancia, tendo em vista que a pessoa transplantada
ja exige cuidados diferenciados com a saude e representam um grupo de risco para contaminagao
pelo Coronavirus (SARS-CoV-2), devido a fragilidade do sistema imune que ainda estad sendo
restabelecido apés o TCTH.

[...] eu procuro melhorar, comer mais tipos de verduras, legumes e na questao de limpeza
também, porque ainda mais agora, com esse negocio de pandemia, tem que tomar mais cuidado
com esse negaocio de alcool em gel, essas coisas (P 10).

Além disso, foram mencionadas preocupacdes com situacdes decorrentes do cotidiano,
como o sustento financeiro, apreensdes quanto ao futuro de suas vidas e outras necessidades que
surgiram em decorréncia do TCTH.

[...] gasto algum tempo com estudo, porque o mercado de trabalho esta assim, esquisito. Com
essa pandemia, a gente ndo sabe o futuro, quando eu tiver baixa do INSS, posso estar empregado
ou néo [...] (P 01).

[...] agora, no momento, eu estou precisando fazer essa pericia, porque a gente precisa
trabalhar, e fica muito dependente das pessoas [...] (P 12).

Apods analise e interpretacido dos resultados encontrados em cada classe, foi elaborado um
esquema que representa a sintese das diretrizes, dando visibilidade aos significados e as demandas
para o autogerenciamento dos cuidados a saude dos individuos que realizaram o TCTH (Figura 2).
Para analise desses achados, € importante frisar que os “significados” representam a nog¢ao dos
participantes sobre as agbes para autogerenciar seus cuidados a saude em domicilio; e as “demandas”
representam as necessidades e a adaptacgao dos individuos apés o TCTH.

Na Etapa 2 da pesquisa, foi realizado um pequeno grupo de discusséo, do qual participaram
cinco enfermeiros. O grupo foi conduzido pela pesquisadora com o intuito de promover as reflexdes
e o dialogo sobre o desenvolvimento do autogerenciamento dos cuidados a saude em domicilio, de
modo a ratificar ou ndo as demandas encontradas na Etapa 1 da pesquisa, apresentada na Figura 2.

A metodologia foi validada pelos participantes, que consolidaram todo o processo de pesquisa
como totalmente relevante para a captura de fendmenos e questdes que circundam a complexidade
do individuo, além de contribuir para a pratica profissional.

[...] o paciente vem aqui para fazer uma consulta e, de repente, ele ja fez a consulta com toda
uma equipe multiprofissional, ja recebeu uma enxurrada de informagbes e ndo processou isso. [...]
hoje eu vejo a necessidade desse cuidado de transi¢do, para ndo sair com tanta demanda assim,
e ele poder se organizar. [...] Entdo assim, entender a percepgéo do paciente e a visdo da equipe
quanto ao processo de transplante, acho que vai ser importante para o crescimento, dessa forma,
como vocé esta dando esse feedback para a gente, mas principalmente para o setor[...] (ENF 01).
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Figura 2 — Diretrizes para o autogerenciamento de pessoas submetidas ao TCTH.
Dados da pesquisa elaborada pela autora, Juiz de Fora, MG, Brasil, 2021.

O grupo de discussao, além de ratificar todas as demandas encontradas, reconhece que elas
servirdo de subsidios para que os enfermeiros estimulem o desenvolvimento do autogerenciamento
dos cuidados a saude dos pacientes no pos-TCTH.

[...] eu creio que seja extremamente importante o paciente estar empoderado mesmo do
tratamento, das suas limitagbes, dos desfechos que eles irdo apresentar a curto, médio e longo prazo
também. [...] Entao eu creio que os seus resultados irdo contribuir muito com a assisténcia que a
gente realiza com esses doentes, com 0s proprios pacientes mesmo, para eles estarem cada vez
mais conscientes e empoderados mesmo do tratamento e da doencga (ENF 02).

O resultado da analise das etapas dessa pesquisa apontou as diretrizes (Figura 2) para o
autogerenciamento a saude de pessoas submetidas ao transplante, que englobaram a importancia
do acompanhamento profissional e da ades&o ao tratamento, a manutencao dos cuidados prescritos,
a busca por orientacdes e informacgoes, as implicagdes do diagndstico de cancer, o percurso de
restabelecimento da imunidade, a insergdo no mercado de trabalho, as limitacdes fisicas e as
mudanc¢as de habitos cotidianos.

DISCUSSAO

Aconstrucao de diretrizes para o autogerenciamento do cuidado a saude de pessoas submetidas
ao TCTH esta atrelada ao significado do diagnéstico de cancer hematolégico. Este diagnostico representa,
por sua vez, para a pessoa e seus familiares, um fator estressante, e agregam-se a isso os tratamentos
necessarios e seus riscos, que inclui a morte®. Entende-se que o estigma social atribuido ao cancer é
relacionando a algo incuravel e com consequente terminalidade da vida, o que pode afetar negativamente
a postura do individuo perante o tratamento, o enfrentamento da doencga e suas implicagdes.
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O TCTH é um procedimento que salva vidas, mas também apresenta risco aumentado de
mortalidade, correspondendo a um indice de sobrevida mundial de 50% a 60%'°. Além disso, com
a alta hospitalar, a pessoa se torna responsavel pelo autogerenciamento do plano terapéutico dos
medicamentos e dos cuidados, sendo que qualquer erro no seguimento do tratamento pode ocasionar
complicagdes graves, como infecgdes ou recidiva da patologia™®.

Com base no contexto das entrevistas dos transplantados, percebeu-se que muitos remetiam
0 sucesso do tratamento ao comprometimento de realizagdo de todas as orientagbes prescritas,
como a adesdo medicamentosa, esquema vacinal, adogao de dieta alimentar, isolamento social,
medidas de higiene e precaugdes de contato, buscando tomar todos os cuidados necessarios para
o restabelecimento do sistema imune.

No p6s-TCTH, o individuo e sua familia tém necessidades de se adequar as demandas que
surgem no cotidiano e, devido a complexidade do tratamento faz-se necessario o acompanhamento
e orientagdes continuas'®. Alguns aspectos influenciam na terapéutica, incluindo a condi¢gdo de saude
fragilizada e a demanda por cuidados diferenciados, como: restricdes alimentares, isolamento social,
responsabilidades com a higiene pessoal e do ambiente, entre outros’”. Assim, os vinculos familiares
e profissionais auxiliam o individuo no desenvolvimento dessas agdes de autogerenciamento, sendo
marcados por instrugdes e apoio.

Nessa perspectiva, o preparo do paciente e da familia constitui um ponto fundamental para
bons resultados na fase em questdo. A comunicacao eficaz entre o transplantado, sua familia e os
profissionais de saude, emerge como um alicerce para o enfrentamento de comorbidades e correto
manejo de possiveis complicagées que possam surgir.

Por certo, os pacientes oncoldgicos sao mais suscetiveis as infecgdes respiratérias quando
comparados a populagdo que nao apresenta essa patologia. Isso se da devido ao quadro de
imunossupressao sistémica ocasionado por alguns canceres, tal como seus tratamentos, representados
pela quimioterapia, a radioterapia e o TCTH'. Diante desses aspectos e da proporgdo que o cenario
pandémico da Covid-19 atingiu, o refor¢o dos cuidados foi uma preocupagao pelo risco aumentado
da gravidade e mortalidade nesses individuos'®-2°,

Outro aspecto que emergiu dos resultados influenciando no autogerenciamento diz respeito as
perturbagdes emocionais, as quais tendem a desestabilizar o individuo, repercutindo negativamente
no seu estado de saude. Nas doengas oncoldgicas, o sofrimento emocional, os transtornos espirituais,
as crises de ansiedade e depressao, o desgaste fisico, e a mudanca na qualidade de vida e sobrevida,
podem estar presentes?'.

Portanto, infere-se que o autogerenciamento deve abranger o individuo em sua complexidade,
pois perpassa aspectos singulares e multidimensionais, envolvendo-o em uma exposigao aprofundada
e integrada das dimensbes que o compdem, frente ao processo de saude e doenca.

Assim sendo, os vinculos profissionais e familiares podem constituir o alicerce para o
autogerenciamento. O apoio social, os pensamentos positivos, a organizacdo, a motivagao e as
informacdes disponibilizadas ja foram identificadas pelos transplantados e seus cuidadores como
aspectos facilitadores para o autogerenciamento, sendo utilizados como estratégias de enfrentamento’®.

As orientagcdes podem auxiliar no enfrentamento de dificuldades encontradas no cotidiano.
Compreende-se que o autogerenciamento € uma estratégia educacional de cuidados direcionados
a saude, que pode ser aplicada de diversas maneiras, modificando a forma com que o individuo
vivencia o seu processo de adoecimento, contribuindo para a sua autonomia e enfrentamento de
diversas situagbes associadas a patologia e a seus tratamentos.

O apoio familiar e a presenca da fé proporcionam ao paciente a valorizagao da vida e o auxiliam
no enfrentamento dos sentimentos negativos que o afligem, como o medo, a ansiedade e a angustia?.
No enfrentamento da doenca oncoldgica, diversas estratégias sao utilizadas, sendo a religiosidade
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e a espiritualidade pontos predominantes?:. A figura de Deus constitui um ponto essencial de apoio
e bem-estar, e a fé induz a esperanca de cura, proporcionando maior controle da enfermidade?.

Ressalta-se que a exteriorizagdo emocional vivenciada pelo individuo com cancer demanda
de amparo e protegao, as quais cabem a pessoas que ja exercem esse papel em suas vidas,
com destaque para a familia?*. Esta comp&e o principal alicerce de enfrentamento da patologia,
representando-se como suporte essencial nas fases do TCTH, uma vez que transmite seguranga e
companheirismo ao paciente, diante desse momento delicado em sua vida?.

Além disso, a equipe de enfermagem, por meio do seu trabalho indispensavel, proporciona
maior conforto aos pacientes através da assisténcia humanizada, dispondo de cuidados que
ultrapassam a técnica, promovendo o vinculo, a confianga, a amizade e a empatia, valorizando,
assim, as dimensdes biopsicossocioespiritual?®.

Entende-se que a percepcao dos enfermeiros participantes acerca das orientacdes fornecidas
perpassa todo o processo de saude e doenga. Assim, no servigo de transplante, a educagdo em saude
€ considerada uma das competéncias fundamentais do enfermeiro, que contribui para o cuidado dos
pacientes e familiares, sendo uma estratégia facilitadora para o cuidado a saude?®.

Além disso, o cuidado de enfermagem configura uma pratica social que identifica as igualdades
e as disparidades, envolvendo a comunicagao e a influéncia mutua entre paciente e enfermeiro,
admitindo a complexidade inter-relacional do individuo com o processo de cuidado?’. Nessa ética,
compreende-se que a assisténcia ao paciente implica uma série de questdes que circundam a
singularidade, que devem ser consideradas ao trabalhar estratégias de autogerenciamento.

Destaca-se a importancia da adogao do pequeno grupo de discussdo com os enfermeiros,
como estratégia para debater as diretrizes que englobaram o significado e as demandas para
o autogerenciamento das pessoas submetidas ao TCTH. Dar voz ao grupo, na perspectiva do
pensamento complexo, foi unir o uno ao multiplo, assim, o uno nao se extinguiu no multiplo e o
multiplo fez parte do uno®.

Nesse olhar, as reflexdes singulares dos enfermeiros sobre o autogerenciamento fazem parte
de multiplas percepgoes do termo em questao. Apesar de ele ter sido clarificado no encontro do
pequeno grupo de discussao, entende-se que ainda ha uma necessidade de fortalecimento do mesmo
na pratica profissional, pois existe uma percepc¢ao atribuida a este como sinénimo de autocuidado.

O autocuidado diz respeito as atitudes e decisdes tomadas independentemente da interacao
com um profissional da saude, ja a autogestao/autogerenciamento pode ser mencionada como uma
subcategoria do autocuidado, e sua particularidade sao os papéis colaborativos desempenhados por
pacientes e profissionais de saude, em conjunto, para uma melhor gestdo de cuidados crénicos’.

Na avaliacao realizada pelos participantes do pequeno grupo, o processo desta pesquisa foi
considerado valido e totalmente relevante para a atualidade vivenciada no contexto do pos-transplante.
A pesquisa como pratica social significa dizer que, no processo de construgdo do conhecimento, o
pesquisador esta inserido em uma rede complexa de negociagcdes?. APCA é um método promissor
nas pesquisas qualitativas, a serem realizadas pela enfermagem e pela area da saude, devido a sua
relagdo de proximidade da pratica profissional com a construgdo do conhecimento em pesquisa?*-3°.

Como fator limitante, na perspectiva da PCA, desenvolver um estudo no periodo pandémico
da Covid-19 se configurou como um desafio para atender a premissa de uma pesquisa, em um
modo de pensar integrador e participativo. Além disso, trata-se de um estudo local que averiguou as
demandas no publico em questao.

CONCLUSAO

Arealizacdo deste estudo possibilitou conhecer quais os significados e as demandas para o
autogerenciamento dos cuidados a saude em domicilio de pessoas que realizaram o TCTH. Nessa

Texto & Contexto Enfermagem 2023, v. 32:€20220297 11/15

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2022-0297pt .



perspectiva, os resultados apontaram as diretrizes (Figura 2) que refletem a compreensao das
necessidades vivenciadas para a adaptacao do individuo ao processo de saude/doenca na fase pos-
TCTH, e expressa a importancia da realizacdo de estratégias promotoras ao autogerenciamento. As
diretrizes propostas tém o potencial de melhoria do instrumento de orientagdes pos-TCTH ja existente
no servico, sendo convergente com a melhoria do processo de cuidado a saude.

A utilizacdo da PCA neste estudo viabilizou reflexdes no exercicio da pratica profissional
e possibilitou um olhar diferenciado sobre a relagdo entre teoria e assisténcia; singularidade e
complexidade do ser humano. A imersibilidade da pesquisadora no cenario de pratica, assim como
o desenvolvimento das outras fases do método, especialmente a fase de analise no processo
de transferéncia, possibilitou o reconhecimento por parte dos profissionais enfermeiros quanto a
necessidade de realizacdo de pesquisas em saude que demonstrem a percepg¢ao do individuo e o
papel da equipe de saude frente ao processo de adoecimento, estimulando o autogerenciamento.

O autogerenciamento na fase pos-TCTH pode influenciar beneficamente no reconhecimento
e na prevencao de possiveis complicacbes. Acredita-se que este estudo apresenta subsidios para
elaboracéo de protocolos de atendimento que estimulem o desenvolvimento do autogerenciamento,
fazendo com que o individuo saiba agir diante de diversas situagdes e reconhega possiveis complicagdes
que venham acometé-lo. Esse fato, consequentemente, podera contribuir para minimizar custos
relativos ao sistema de saude, além de tornar o individuo mais proativo e seguro frente ao seu
processo de saude/doenca.
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