O MUNDO DA
SAUDE

Qualidade de vida no transplante de células-tronco hematopoéticas
na pandemia da Covid-19: série de casos

Natalia Naome Oshiro' @ Luciana de Alcantara Nogueira' @ Sonia Silva Marcon? @ Leonel dos Santos Silva' @
Amanda Gomes de Miranda' @ Paulo Ricardo Bittencourt Guimaraes® @ Luciana Puchalski Kalinke' @

'Programa de pés-graduacao em Enfermagem, Universidade Federal do Parana - UFPR. Curitiba/PR, Brasil.
’Departamento de Enfermagem, Universidade Estadual de Maringa - UEM. Maringd/PR, Brasil.
*Departamento de Estatistica, Universidade Federal do Parana - UFPR. Curitiba/PR, Brasil.

E-mail: amanda.gomes1@ufpr.br

Resumo Grafico

?

4

Transplante de Células Tronco
Hematopoéticas na pandemia de COVID-19

f'\'}
[ ] 0.0
Recomenda-se a incorporagioc na pratica clinica das ?(. T "‘f. v
estratégias de avaliagio e Implementagao de [ i
Intervencdes da equipe de saide com enfoque na | | ( 1 j Cuidadores e (.
qualidade de vida de pacientes e cuidadores, ~J ] m

essencialmente no manejo da sobrecarga de cuidados.

i Qualidade de Vida Sobrecarga
i - s T Capacidade funcional * Moderada
)  LimitagBes por sspactos fisicos,
Saude Mental; & salide mental

Condigia clinica do paciente pode ser
espelhada no solimento emecional da
cuidador e resultar no declinio de diferentes
T LD dominios da Qualidacle de Vida de ambas. Piores escares nos dominios dor, estado
antes da pandemia. geral de saide, vitalidade, salide mental,
aspectos sodals e emacionais = maior a
sobrecarga percebida pelo cuidador,

1 Estade geral de saide

Mundo Saide. 2024,48:¢16112024

dbz0z119198vvZ02'608L-010/EVESL 0L 100


https://orcid.org/0000-0002-8359-5622
https://orcid.org/0000-0002-9852-6777
https://orcid.org/0009-0002-7499-8435
https://orcid.org/0000-0003-4868-8193
https://orcid.org/0000-0002-5985-7418
https://orcid.org/0000-0002-6607-362X
https://orcid.org/0000-0002-8290-4796

DOI: 10.15343/0104-7809.202448¢16112024P

O Transplante de Células Tronco Hematopoéticas, é um tratamento complexo, com a finalidade curativa de doencas
malignas e benignas, que afeta diretamente a qualidade de vida dos pacientes e cuidadores. Estudos anteriores ao
periodo pandémico apresentaram aspectos da sobrecarga do cuidador e qualidade de vida de ambos, esta pesquisa
presente contribui para esta lacuna sobre a tematica durante a pandemia. Avaliar e correlacionar a qualidade de vida
de transplantados de células-tronco hematopoéticas com a qualidade de vida e sobrecarga dos cuidadores durante a
pandemia de COVID-19. Série de casos com 16 diades, realizada num hospital pdblico do Brasil, referéncia na América
Latina. A qualidade de vida dos transplantados foi avaliada com o Functional Assessment Cancer Therapy-Bone Marrow
Transplantation, ja dos cuidadores com o Medical Outcomes Studt 36-Item Short Form Health Survey, a sobrecarga com
o Zarit Burden Interview. Observou-se menor percepcao no bem-estar funcional dos transplantados e pior estado geral
de saidde dos cuidadores; a saide mental do cuidador interferiu em diferentes dominios da qualidade de vida; houve
correlacdo negativa entre a qualidade de vida e sobrecarga do cuidador. A pandemia impactou na qualidade de vida
das diades; ha necessidade de suporte adicional tanto para o paciente, quanto para o cuidador.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas. COVID-19. Cuidadores. Salde do

Adulto.

INTRODUCAO

O Transplante de Células-Tronco Hematopo-
éticas (TCTH) consiste na substituicao das célu-
las progenitoras hematopoéticas defeituosas por
células saudaveis do doador, ap6s o condiciona-
mento com quimioterapia (podendo ser associa-
da a radioterapia), para eliminacao das células
defeituosas, possibilitando que o paciente rece-
ba o enxerto. Constitui-se como uma alternativa
eficaz na auséncia de bom prognéstico da tera-
péutica primaria, apesar de ser um tratamento
complexo e de longa duracdo. E considerado
curativo para diversos distirbios malignos ou
ndo, hereditarios ou adquiridos. Dentre suas in-
dicacoes estao: linfomas, mieloma muiltiplo, leu-
cemias, sindromes mieloproliferativas e hemofa-
gociticas, imunodeficiéncias, entre outras’.

O itinerdrio terapéutico comeca com o diag-
néstico e, posteriormente, pela busca por um
doador compativel, seguido pela coleta das
células-tronco, condicionamento, aplasia, en-
xerto, complicacoes imediatas e tardias, até a
recuperacao das funcoes hematopoéticas®. Du-
rante este processo, o paciente tem sua Quali-
dade de Vida (QV) comprometida, com efeitos
psicologicos, fisiologicos e comportamentais
negativos®. Estas condicoes impactam signifi-
cativamente o nucleo familiar, uma vez que as
demandas de cuidados sdo quase sempre rea-
lizadas por um cuidador principal, membro da
familia, que também pode ter prejuizos devido

a sobrecarga e a alteracoes na sua QV*.

O cuidador principal é entendido como
aquele que assume a responsabilidade cons-
tante e permanente junto ao paciente, com-
prometendo-se com a tarefa de cuidar, mesmo
sem técnica, preparo ou remuneragao para o
desempenho desta atividade®*. E considerado
um potente facilitador da evolucdo clinica e da
reinsercao social deste paciente apos a realiza-
cdo do TCTH. Devido a vulnerabilidade fisica e
ao potencial para eventos adversos, o pacien-
te precisa ter um cuidador para auxilid-lo na
alta hospitalar, pelo menos nos primeiros 100
dias ap6s o transplante®.

Os cuidadores principais desempenham um
papel crucial na recuperacao do paciente sub-
metido a um TCTH. A participacdo ativa deles
contribui para o bem-estar fisico, emocional, so-
cial e mental do paciente, promovendo um am-
biente de esperanca, conforto e determinagcao
durante todo o processo de tratamento e recu-
peracdo*. Pacientes e seus cuidadores devem
navegar juntos por esse complexo cuidado, seja
no ambiente hospitalar, ambulatorial ou domici-
liar, em tarefas simples ou complexas, até a recu-
peracdo do paciente®.

Embora esses cuidadores sintam-se satisfeitos
em cuidar e contribuir significativamente para a
recuperacao e o sucesso do tratamento do fami-
liar, € comum que, ao longo do percurso, devido
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ao suporte continuo, sintam-se sobrecarregados
com tarefas adicionadas a sua rotina diaria. As-
sim, a sobrecarga pode ocasionar mudancas no
seu ambiente social e profissional, comprome-
tendo outras esferas de sua vida e levando ao
comprometimento da sua QV*.

Em um estudo multicéntrico chinés, aproxi-
madamente um quarto dos cuidadores de pa-
cientes com diferentes neoplasias apresentava
depressdo. Esta prevaléncia variava com a idade,
a relacao conjugal dos cuidadores com o pacien-
te, 0 estagio da doenca, as complicacgoes relacio-
nadas ao tratamento e as medidas de suporte
psicoterapéutico®.

Na pandemia de COVID-19, pacientes e cui-
dadores enfrentaram desafios adicionais, como
o medo de contagio, restricbes no acesso a ser-
vicos de salde, sobrecarga de trabalho e preo-
cupacoes financeiras’. Pacientes submetidos ao
TCTH apresentaram maior vulnerabilidade para
infeccao do SARS-CoV-2, pelo desenvolvimento
de complicacoes e pela evolucdo mais grave,
devido a imunossupressao sistémica, ao desen-
volvimento de doenca do enxerto contra o hos-
pedeiro (DECH) e demais fatores advindos das
terapéuticas a que sao submetidos®. Além disso,

METODO

Trata-se de uma série de casos, que teve a co-
leta de dados prospectiva, baseado no método
(de estudos de série de casos) desenvolvido por
Mohammad Hassan Murad®, com as seguintes
etapas: estabelecimento dos critérios de inclusao,
definicio da amostragem, selecao das variaveis
de interesse, coleta sistematica e andlise robusta
dos dados.

O estudo foi desenvolvido no hospital-dia do
Servico de Transplante de Medula Ossea (STMO),
instituicdo terciaria no sul do Brasil, referéncia em
TCTH na América Latina, onde sao realizados am-
bulatorial para o seguimento pds-transplante, com
avaliacoes clinicas, terapéuticas e cuidados nas di-
ferentes demandas do paciente e cuidadores.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da instituicao
sob parecer nimero 4.894.397. Por se tratar de
coleta prospectiva, foi autorizada pelos partici-
pantes (pacientes e cuidadores) com aplicacao

o distanciamento e o isolamento social ocasiona-
ram o cancelamento de consultas médicas e de-
mais mudancas abruptas na rotina do paciente
e seu cuidador com impacto na QV de ambos®.

Desse modo, esse estudo justifica-se por abor-
dar a QV dos pacientes submetidos ao TCTH e
seu cuidador principal durante a pandemia da
COVID-19, bem como o despertar da necessi-
dade de um olhar mais atento dos profissionais
de saude, principalmente da equipe de enferma-
gem, considerando que as mudancas nos fluxos
de atendimentos e os cuidados realizados pelos
servicos de salde e por familiares, influenciaram
direta ou indiretamente no processo satde do-
enca dessa populacao.

Assim, emergiram as seguintes questoes de
pesquisa: como ficou a qualidade de vida de
transplantados de células-tronco hematopoéti-
cas e seus cuidadores principais, durante a pan-
demia de COVID-19? Existe correlacdao entre a
QV dos pacientes, dos cuidadores e a sobrecar-
ga de cuidados? Para respondé-las, objetivou-se,
avaliar e correlacionar a qualidade de vida de
transplantados de células-tronco hematopoéti-
cas com a qualidade de vida e sobrecarga dos
cuidadores durante a COVID-19.

do termo de consentimento livre e esclarecido,
assinados posterioemente a explicacdo e concor-
dancia com os procedimentos da pesquisa.

Para compor a amostra, foram identificados to-
dos os pacientes submetidos ao TCTH no periodo
de julho de 2021 até novembro de 2022 (n=49).
Destes, 11 evoluiram a ébito, 20 permaneceram
sem acompanhante devido as recomendacoes
institucionais (mesmo cuidador da internacao até
100 dias p6s transplante) devido a pandemia, e
dois eram cuidadores contratados. Assim, foram
incluidas 16 diades (pacientes e cuidadores princi-
pais), que totalizam 32 participantes. Essa amostra
constituiu-se na totalidade dos pacientes interna-
dos, visto que durante a pandemia o ndmero de
leitos foi reduzido dada as medidas adicionais de
isolamento preconizadas.

Os critérios de inclusdo para ambos, foram:
idade igual ou superior a 18 anos, com capacida-
de cognitiva e verbal preservada, pacientes sub-
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metidos ao TCTH, nos 100 dias pds-transplante
(D+100) e cuidadores principais que residissem
ou prestassem cuidados diretos ao paciente, do
diagnéstico até 100 dias ap6s TCTH. E os critérios
de exclusao foram os cuidadores contratados por
trabalharem em regime de escala.

Os instrumentos utilizados foram: Para Pacien-
tes: 1) dados sociodemograficos e clinicos de-
senvolvido pelos pesquisadores; e 2) Functional
Assessment Cancer Therapy- Bone Marrow trans-
plantation (FACT-BMT) - versao 4.0, para medida
da QV que compreende uma escala geral (FAC-
T-G) e uma especifica, divididos em cinco domi-
nios: bem-estar emocional (0 e 24 pontos), bem-
-estar fisico, bem-estar social/familiar, bem-estar
funcional (0 e 28 pontos) e o dominio especifico
que avalia os efeitos do TCTH, intitulado preocu-
pacoes adicionais (0 e 40 pontos). Os subescores
sao calculados para avaliar a QV geral (FACT-G:
0 e 108 pontos, soma dos escores dos dominios
fisico, social/familiar, emocional e funcional), a es-
pecifica ao TCTH (FACT-BMT: 0 e 148 pontos) e
a relacionada aos sintomas (Trial Outcome Index-
-TOI: 0 e 96 pontos, soma dos cinco dominios e
reflete o indice de avaliacao do resultado do tra-
tamento), escores maiores representam melhor
QV'.

Para os Cuidadores: 1) dados sociodemogra-
ficos para identificar as caracteristicas dos cuida-
dores principais; 2) Medical Outcomes Study 36
(SF-36) - Item Short - Form Health Survey - é um
instrumento genérico para avaliacao multidimen-
sional da QV de pessoas saudaveis com oito es-
calas: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor,
estado geral da satde, vitalidade, aspectos sociais,

RESULTADOS

Os pacientes (n=16) eram adultos, com mé-
dia de 32 anos, n=10 (62%) do sexo masculi-
no; n=11 (69%) casados ou uniao estavel; nove
(56%) com ensino médio completo; nove (56%)
TCTH alogénico e dois tiveram tratamento adia-
do devido a pandemia de COVID-19. Em relacao
a doenca de base, seis apresentavam leucemia
(37%), quatro (25%) linfoma, trés (18%) anemia
aplastica e trés (18%) mieloma mdltiplo. Desta-

emocionais e satide mental; o escore final de 0
(pior) a 100 (melhor estado geral)'' e, 3) Escala de
Zarit Burden Interview (ZBI), para avaliar o impac-
to percebido pelo cuidador principal sobre a sua
saude fisica e emocional, atividades sociais e con-
dicoes financeiras advindas da pratica de cuidar'?,
o escore total varia entre 0 e 88 pontos, indica
a sobrecarga percebida pelo cuidador principal
como leve (0 e 20), moderada (21 e 40), mode-
rada a grave (41 a 60) e grave (61 e 88 pontos).

Todos os dados coletados foram realizados a
dupla digitacdo e as inconsisténcias foram identi-
ficadas eletronicamente, um terceiro revisor rea-
lizou as correcoes necessarias baseados nas res-
postas dos questionarios. Em relacdo aos dados
obtidos com os questionarios sociodemograficos
e clinicos, foram tabulados no Microsoft Excel®
2020 com os resultados expressos em frequéncia
simples e absoluta. Os escores de QV (FACT-B-
MT e SF-36) e sobrecarga (ZBI) obedeceram as
recomendacoes dos desenvolvedores, expressos
em média (M) e desvio padrao (DP). Para as di-
ferentes escalas de QV, foram consideradas as
equivaléncias ajustadas ao percentual do escore
dos dominios e geral, como alta (> 70) e baixa (<
55)'. Para analise estatistica, foi utilizado o Statisti-
cal Package for the Social Sciences (SPSS)®, versao
19: entre os dominios do FACT-BMT e SF-36, fo-
ram calculados a correlacdo de Spearman e um
teste de significancia (p-valor); para o SF-36 e ZBl,
utilizou-se o diagrama de dispersdo, correlacao
de Spearman e um teste de significancia (p-va-
lor), considerada muito fraca (0,00 a 0,19), fraca
(0,20 e 0,39), moderada (0,40 e 0,69), forte (0,70
e 0,89) e muito forte (0,90 e 1,00)™.

cam-se em n=10 (63%) as seguintes comorbida-
des: HAS, DM, neurofibromatose, dislipidemia,
HIV, COVID-19 e hipotireoidismo. Com relacao
aos dados da QV, observou-se um escore mo-
derado nas escalas relacionadas ao TCTH (FAC-
T-BMT), no indice de avaliacao do resultado do
tratamento (TOI) e geral (FACT-G), considerado
com menor valor no dominio bem-estar funcio-
nal (Tabela 1).
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Tabela 1 - Qualidade de vida dos pacientes (n=16). Curitiba/PR, Brasil, jul 2021-nov 2022.

Dominios Média Minimo Maximo Desvio Padrao
Bem-estar fisico 17,81 2 28 6,83
Bem-estar social 18,13 10 28 573

Bem-estar emocional 17,50 4 24 4,87
Bem-estar funcional 14,73 1 26 5,91
Preocupag6es adicionais 22,94 9 35 7,20
TOIt 55,48 12 59 17,86
FACT-Gt 68,17 31 106 16,36
FACT-BMT* 91,10 40 141 22,86

*FACT-BMT = QV relacionada ao TCTH; tTOI = indice de avaliagéo do resultado do tratamento (soma dos cinco dominios); $FACT-G
= QV geral (escores dos dominios fisico, social/familiar, emocional e funcional).t

Dos cuidadores principais, n=10 (62%)
eram mulheres, com média de 43 anos, n=10
(62%) sdo conjuges, n=12 (75%) economica-
mente ativos e nove (56%) com ensino médio
completo. O escore médio de sobrecarga de
cuidados foi considerada moderada (26,69
pontos e desvio padrao de 12,80) e na QV

(SF-36), foi considerada alta nos dominios ca-
pacidade funcional, limitacbes por aspectos
fisicos, emocionais e satide mental (Tabela 2).
Contudo a percepcao do estado geral de sau-
de (55,19/100) foi classificada como baixa,
fato que pode sugerir declinio na percepcao
de sadde.

Tabela 2 - Qualidade de vida (SF-36) dos cuidadores (n=16). Curitiba/PR, Brasil, jul 2021-nov 2022.

Dominios Média Minimo Maximo Desvio Padrao
Capacidade funcional 84,69 60 100 13,84
Limitagao por aspectos fisicos 76,56 0 100 34,72
Dor 67,38 31 100 21,39
Estado geral de saude 55,19 32 100 17,98
Vitalidade 64,38 35 90 14,93
Aspectos sociais 68,75 25 100 22,82
Limitag&o por aspectos emocionais 81,25 0 100 40,31
Saude mental 70,50 32 96 18,98
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Ao correlacionar os dominios da QV dos
cuidadores (SF-36) com os dos pacientes
(FACT-BMT), observou-se significancia estatis-
tica entre a saide mental do cuidador com
o bem-estar funcional, QV geral (FACT-G),

especifica ao TCTH e ao resultado do trata-
mento (FACT-TOI) (Tabela 3). Esse resultado
mostra a saide mental do cuidador com po-
tencial influéncia nos diferentes dominios da

QV do paciente.

Tabela 3 - Correlacao entre os dominios do SF-36 e do FACT-BMT. Curitiba/PR, Brasil, jul 2021-nov 2022.

SF-36 X FACT-BMT* Spearman R p-valor
Functional well-being 0.629 0.009
TOIt 0.518 0.040
Saude
Mental X FACT-Gf 0.617 0.011
FACT-BMT* 0.621 0.010

*FACT-BMT = QV relacionada ao TCTH; $TOI = indice de avaliacéo do resultado do tratamento (soma dos
cinco dominios); tFACT-G = QV geral (escores dos dominios fisico, social/familiar, emocional e funcional).

Ao analisar os dominios da QV (SF-36) e
sobrecarga de cuidados (ZBl), observaram-se
correlacdes negativas para os dominios dor,
estado geral de salde, vitalidade, saide men-

tal, aspectos sociais e emocionais (Tabela 4).
Este dado revela que, quanto menor o escore
destes dominios, maior a sobrecarga percebi-

da pelo cuidador.

Tabela 4: Teste de significancia entre QV (SF-36) e sobrecarga (ZBIl) dos cuidadores (n=16). Curitiba/PR,

Brasil, jul 2021-nov 2022.

Dominios Spearman R p-valor
Capacidade funcional -0.424 0.102
Limitagdo por aspectos fisicos -0.047 0.864
Dor -0.71 0.002
Estado geral de saude -0.557 0.025
Vitalidade -0.766 0.001
Aspectos sociais -0.583 0.018
Limitagéo por aspectos emocionais -0.435 0.092
Saude mental -0.850 0.000
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DISCUSSAD

Este estudo avaliou e correlacionou a
qualidade de vida de transplantados de célu-
las tronco hematopoéticas com a qualidade
de vida e sobrecarga dos cuidadores. Os pa-
cientes eram em sua maioria do sexo mascu-
lino, adultos jovens e submetidos ao TCTH
alogénico, caracteristicas similares as encon-
tradas em estudo realizado em Boston, nos
Estados Unidos', e no estudo multicéntrico
chinés que apontou maior sofrimento fisico
e psicolégico nesta populacdao, com taxas de
ansiedade significativa e depressdao, devido
ao processo de diagnéstico e tratamento da
leucemia’, bem como estarem na fase pro-
dutiva da vida.

Em relacao a QV dos pacientes, foi mode-
rada nas escalas geral (FACT-G) e relaciona-
da ao transplante (FACT-BMT). Estes mesmos
escores, se comparados com estudo realiza-
do na mesma instituicdo, servico e etapa do
TCTH com a presente pesquisa, no periodo
anterior a pandemia (2013-2016), os parti-
cipantes (n=55) apresentaram melhor QV
(respectivamente de 9,33 e 13,9 pontos)'.
Convém destacar que uma diferenca de 10
pontos na QV pode ser considerada clini-
camente valida devido ao melhor controle
de sintomas; uma alteracdo média de dois
a trés pontos no FACT-BMT esta associada
mudancas na classificacado de performance
status e pode ser considerada clinicamente
significativa'’.

Uma analise transversal americana com
pacientes (n=205) submetidos ao TCTH com
dados demogréficos e condicoes clinicas se-
melhantes ndo encontrou diferengas no sofri-
mento, fadiga ou QV antes ou durante a pan-
demia de COVID-19 (escore no FACT-BMT
de 108 e 107,5, respectivamente) apesar do
relato das implicacbes negativas (isolamento)
e positivas (foco nas atividades significativas)
da pandemia'.

Os escores identificados na escala de QV
referentes aos dominios bem-estar fisico, so-
cial, emocional e funcional, os pacientes da
presente pesquisa apresentaram escores pro-

ximos ao estudo realizado anteriormente a
pandemia na mesma instituicao®, com varia-
c¢do maxima aproximada de trés pontos. Estes
dados sdo corroborados por um estudo india-
no conduzido no periodo pandémico (2021-
2022), que avaliou o efeito de uma pratica
meditativa com pacientes (n=72) durante o
TCTH, sem diferenca significativa nos gru-
pos'®. No entanto, é esperado o declinio do
bem-estar emocional e social no TCTH duran-
te a pandemia, resultante da incerteza sobre
o futuro, preocupacoes com os resultados do
tratamento ou agravamento da doenca, an-
glstia por adiar o transplante, consultas ou
exames caso testassem positivo para SARS-
-CoV-2 e isolamento social®".

Uma analise secundaria de dados com
transplantados (n=250), realizada em Mas-
sachusetts, anterior ao periodo pandémico,
apontou que o apoio social formal (exemplo:
profissionais) ou informal (exemplo: cuidador
familiar e amigos) é crucial para uma recupe-
racdo bem-sucedida do paciente. Maior bem-
-estar social pré-TCTH foi associado a melhor
qualidade de vida, menor sofrimento psicol6-
gico e sintomas mais baixos de estresse pos-
-traumatico. Trata-se de um alvo modificavel,
uma intervencao que pode ser construida e
implantada nos servicos para cultivar siste-
maticamente fontes formais de apoio social,
mediado por cuidadores formais e familiares
nesta populacao'®.

A menor percepcao de QV nos pacientes
pode ser explicada pelos processos biocom-
portamentais: sido imunocomprometidos e
psicologicamente vulneraveis, apresentam
pior resposta imunomediada a infeccao e aos
extressores psicossociais devido ao maior ris-
co de infecciosidade e mortalidade pela CO-
VID-19; apresentam desregulacao da funcao
neuroenddcrina e do sistema nervoso central
na vigéncia de processos inflamatérios; maior
prevaléncia de depressao, ansiedade, fadiga,
alteracdes do sono, isolamento social, soli-
ddo, e comprometimento neurocognitivo so-
brepostas ao TCTH e distanciamento social?®.
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Logo, essa diversidade de respostas psicologi-
cas e imunologicas deve ser repensada, assim
como a preparacao para futuras pandemias,
além de considerar seus impactos na pratica
clinica e na QV dos pacientes e cuidadores.

Em relacdo aos cuidadores, caracteristicas
semelhantes foram identificadas no estudo
canadense, com a participacdo de 849 dia-
des, durante o TCTH, cuidadoras mulheres e
conjuges dos pacientes, embora a idade mé-
dia (62 anos) foi divergente da presente pes-
quisa. Algumas caracteristicas influenciaram a
QV de ambos: cuidador feminino e formacao
superior, a QV do paciente, a recaida apos
TCTH e periodo de imunossupressdo. E ainda,
maior prevaléncia de depressao e disturbios
do sono nos cuidadores, e, na pratica clinica,
desses servicos, intervencdes para resolucao
de problemas, comunicacdo e terapia cog-
nitivo-comportamental sao promissoras para
melhorar a QV, e minimizar a sobrecarga dos
cuidadores'.

Dada a complexidade do TCTH, apéds a
alta, assistir o paciente é uma das tarefas do
cuidador, visto que as mulheres e conjuges
dos pacientes viabilizam melhor adesdo ao
regime terapéutico e a prevencio de desfe-
chos clinicos adversos. Logo, os preditores
de pior adesdo sao apontados na vigéncia de
depressao do cuidador, relacionamento fragil
entre a diade, ter um cuidador ndo conjuge e
outras comorbidades, é recomendavel consi-
derar os fatores de ambos no pos-TCTH*.

Na ocorréncia de complica¢gbes p6s-TC-
TH, a complexidade dos cuidados é agra-
vada, tanto que um estudo multicéntrico
americano avaliou o impacto da DECH nas
diades (n=165), com adaptacdes no empre-
go, licencas, reducdo da jornada de trabalho,
toxicidade financeira, percepcao do paciente
na recepcao de um cuidado regular devido
a sobrecarga do cuidador*. Embora cultural-
mente as mulheres e esposas estdo ligadas
ao cuidar, além de suas mdltiplas tarefas, elas
perpassam por intensas mudancas de papéis
e sofrem com os diferentes ajustamentos do
cuidado, fato que resulta em sobrecarga e im-
pacto na QV.

Em relacao aos cuidadores, a qualidade
de vida (SF-36) foi considerada moderada a

alta em quase todos os dominios e baixa na
percepcao do estado geral de sadde. Dados
divergentes foram identificados no Canada,
com a participacao de (n=849) diades. Os
cuidadores de pacientes p6s TCHT relataram
menor percepcao de qualidade de vida em
todos os dominios; o escore maximo iden-
tificado (52,8) foi na saide mental’. A pan-
demia impactou a qualidade de vida dos cui-
dadores com o fechamento de servicos nao
essenciais, aumentando a sobrecarga de cui-
dados em situacoes onde foram responsaveis
pelo cuidado doméstico, escola em casa para
os filhos, ou outros membros da familia, tra-
balho remoto e outras mudancas abruptas na
rotina relacionadas as medidas como o isola-
mento social'®.

Nesta pesquisa, foi identificada correlacao
negativa da saide mental do cuidador com
os diferentes dominios da QV do paciente.
Este fato que pode ser explicado pelos desa-
fios que os cuidadores familiares de pacientes
p6s TCTH enfrentam diariamente, os quais
transitam das emocdes positivas até ocultar
as emocoes negativas, os sentimentos de cui-
dados podem refletir o estado do paciente,
assim como a condicao clinica do paciente
pode ser espelhada no sofrimento emocional
do cuidador e resultar em declinio de diferen-
tes dominios da QV de ambos?'.

Os cuidadores também precisaram lidar
com o isolamento e os varios sentimentos
que permeavam as suas rotinas, entre eles: o
medo, a ansiedade, a incerteza econdmica,
visto que muitos desses estavam com a ren-
da familiar comprometida em funcao do iso-
lamento social. Todas essas questdes podem
influenciar negativamente o contexto familiar
e trazer impactos para a saide mental dos
cuidadores??. Ressalta-se que nos casos de
TCTH, medidas de isolamento, sao frequen-
temente adotadas para pacientes, devido ao
alto risco de infecgoes, fato que pode impac-
tar na QV e sobrecarga do cuidador e pode
ser sido potencializado pela pandemia.

Preparar adequadamente o cuidador fami-
liar para as tarefas e demandas do seu papel
antes do TCTH pode prevenir potenciais con-
sequéncias negativas (sintomas de depres-
sdo) maior competéncia, autoeficacia e me-
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lhor QV geral. Faz-se necessario que a equipe
identifique aqueles com preparacdo insufi-
ciente para prestar apoio psicoeducacional,
com objetivo de obter melhores resultados
para as diades?’. E independente do periodo
pandémico, é presumivel que a maioria dos
cuidadores ndo estavam adequadamente pre-
parados para atender seus familiares e muito
menos enfrentar o momento pandémico, fato
que justifica a correlacdo negativa na QV e
sobrecarga de cuidado.

Além do preparo, é recomendavel atentar
para as necessidades de apoio dos cuidado-
res familiares dos pacientes. Estudo longitu-
dinal brasileiro apontou entre as principais
necessidades: “saber o que esperar no futu-
ro” e “como lidar com os seus préprios sen-
timentos”, estas e outras necessidades de
apoio mantiveram-se antes e até quatro me-
ses ap6s o TCTH, fato que demanda maior
atencao as necessidades dos cuidadores du-
rante o tratamento?*.

A existéncia da correlacdo negativa entre
dominios da QV dos cuidadores e a sobre-
carga de cuidados destacada neste estudo é
justificada, pois esta é responsavel por 30%
da varidncia da QV, frequentemente, esses

CONCLUSAD

Este estudo correlacionou a qualidade de
vida das diades e a sobrecarga de cuidados du-
rante o TCTH no contexto da pandemia de CO-
VID-19. Os resultados destacam que, além do
declinio em alguns dominios da QV dos diadi-
cos, houve potencial influéncia da saide mental
e sobrecarga dos cuidadores na QV de ambos,
sobretudo a época da realizacao do estudo.

Recomenda-se a incorporacao na pratica cli-
nica das estratégias de avaliacdo e implemen-

Declaracéo do autor CREdiT

cuidadores assistem seus familiares com de-
terioracdo funcional, além disso, o cuidado
prestado para pacientes hospitalizados afe-
ta negativamente a QV do cuidador. Deste
modo, é altamente recomendavel avaliar a
sobrecarga de cuidados, em especial nos
contextos de tratamentos complexos e en-
caminhar os cuidadores para cuidados de
suporte?®,

Conhecer as caracteristicas da qualidade
de vida dos pacientes e seus cuidadores du-
rante o transplante e pods-transplante pode
subsidiar a implementacdo de intervencoes
com o propésito de melhorar a experiéncia
dos pacientes e cuidadores; preparar melhor
o paciente/cuidador durante todas as fases
do tratamento, principalmente apés a alta
hospitalar; e identificar pacientes com maior
risco de complicacdes pos-transplante devido
a dificuldades no cuidado domiciliar.

Por ser um estudo unicéntrico e com nu-
mero limitado de participantes, constituiu-se
como um fator limitante. Isso possivelmente
se deve ao nimero reduzido de leitos dispo-
niveis para o TCTH no hospital onde foi reali-
zada a pesquisa, devido as mudancas institu-
cionais provocadas pela pandemia.

tacdo de intervencdes com a equipe de saide
com enfoque na QV das diades e sobrecarga
dos cuidadores. E importante que os centros
que prestam atendimento a este perfil de pa-
cientes, possam identificar o impacto escalona-
vel na QV em longo prazo dos pacientes e dos
cuidadores, bem como desenvolver pesquisas
de intervencao e diretrizes de cuidados para
melhor apoiar os pacientes e seus cuidadores
principais.
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