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RESUMO: O presente trabalho teve por objetivo avaliar a qualidade de vida de pacientes submetidos ao transplante de medula 6ssea utilizando-se
um questionario de avaliacdo de qualidade de vida, e refletir sobre as contribuicdes deste instrumento para a compreensdo do impacto da doenca
na vida destes sujeitos, bem como a utilidade destes indicadores para formular e fundamentar o raciocinio clinico na pratica da terapia ocupacional
no campo da onco-hematologia. Quinze pacientes de ambos os sexos, maiores de idade submetidos ao tratamento de transplante de medula 6ssea
(TMO) foram avaliados pela aplicagio do questionario de avaliagio de qualidade de vida WHOQOL-Bref (OMS) na forma de auto-avaliagdo, assistida
ou aplicada pelo entrevistador. Todos os pacientes responderam ao questiondrio e a uma entrevista para a caracterizacao clinica e socio-demografica
em uma Unica ocasido. Todos os pacientes avaliaram sua qualidade de vida como boa/satisfatoria de acordo com as pontuagdes por dominios e escores
totais do questionario. Niio se encontrou associagdo significativa (p > 0,05) para as medidas de doenca e os dominios do questiondrio WHOQOL-
Bref. Ndo houve comprometimento negativo da qualidade de vida dos pacientes submetidos ao TMO nesta casuistica; o questionario de avaliacdo
WHOQOL-Bref aplicado pelo profissional possibilitou a escuta dos pacientes com relatos sobre os mecanismos de enfrentamento. Recomenda-se esta
forma de aplicacio efou a associagio de ferramentas que favoregam conhecer os aspectos de subjetividade para a formulacio do raciocinio clinico
da prética da assisténcia terapéutica ocupacional visando a contribuir com a qualidade de vida destes pacientes.

PALAVRAS-CHAVE: Transplante de medula dssea-reabilitagdo. Transplante de medula dssea-apoio social. Qualidade de vida.

ABSTRACT: The present work aims to evaluate the quality of life of patients submitted to bone marrow transplant, and for this used a questionnaire
of quality of life evaluation, and aims also to reflect on the contributions of this instrument for the understanding of the impact of illnesses in the
life of these subjects, as well as the utility of these indicators to formulate and to base clinical reasoning on the practice of occupational therapy
in the field of oncohematology. Fifteen adult patients, both male and female, which submitted to bone marrow transplant (BMT) were evaluated
by the application of a questionnaire of quality of life evaluation, WHOQOL-Bref (OMS) in the form of self-evaluation, both assisted and applied by
the interviewer. All patients answered to the questionnaire and were interviewed for clinical and socio-demographic characterization at the same
time. All patients evaluated their quality of life as good/satisfactory in accordance with the scores for domains and total scores of the questionnaire.
No significant association (p < 0.05) was found between measures of illness and WHOQOL-Bref questionnaire domains. No negative compromising
of the quality of life of patients submitted to BMT was found in this casuistry; WHOQOL-Bref questionnaire evaluation applied by the professional
made possible listening patients as regards their accounts of coping mechanisms. One recommends the use of this procedure and/or an association
of resources that favor knowledge of subjective aspects for clinical reasoning aiming at giving occupational therapy assistance for contributing to
the quality of life of these patients.

KEYWORDS: Bone marrow transplant-rehabilitation. Bone marrow transplant-social support. Quality of life.

RESUMEN: Este trabajo intenciona evaluar la calidad de vida de pacientes sometidos al trasplante de la médula 6sea — y para esto se utilizd un
cuestionario de evaluacion de la calidad de vida —, asi bien reflejar acerca de las contribuciones de este instrumento para la comprension del impacto
de enfermedades en la vida de los sujetos asi como la utilidad de estos indicadores para formular y para basar el razonamiento clinico en la practica
de la terapia ocupacional en el campo de la hematologia oncoldgica. Se uso el cuestionario de evaluacion de la cualidad de vida conocido como
WHOQOL-Bref (OMS) con quince pacientes adultos, varones y mujeres, que fueran sometidos al trasplante de la médula 6sea (TMO), en la forma de
autoevaluacion asistida y aplicada por el entrevistador. Todos los pacientes contestaran al cuestionario y fueron entrevistados como para la carac-
terizacion clinica y socio-demografica en el mismo tiempo. Todos los pacientes evaluaron su calidad de vida como buena/satisfactoria de acuerdo
con lo escores de los dominios y los escores totales del cuestionario. No se encontré ninguna asociacion significativa (p < 0.05) entre las medidas
de la enfermedad y los dominios del cuestionario WHOQOL-Bref. No se encontrd ninglin comprometimiento de la calidad de vida de los pacientes
sometidos a TMO en esta casuistica; la evaluacion del cuestionario WHOQOL-Bref aplicada por el profesional posibilité escuchar a los pacientes en
lo que concierne a sus relatos de mecanismos utilizados para hacer frente a los problemas. Se recomienda la utilizacion de este procedimiento y/o
una asociacion de recursos que favorezcan el conocimiento de los aspectos subjetivos para el razonamiento clinico que tinga como objetivo dar
ayuda de la terapia ocupacional para contribuir a la calidad de vida de estos pacientes.

PALABRAS LLAVE: Trasplante de médula dsea-reabilitacion. Trasplante de la médula-ayuda social. Calidad de vida.
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Introducao

O cancer compreende um am-
plo grupo de doencas que tém em
comum a presenca de células neo-
plésicas, e sao descritos de acordo
com o tipo de tecido em que sur-
gem. Os linfomas se originam do
tecido linfatico e as leucemias dos
tecidos de formacao do sangue
(Burkhardt, 2004).

A quimioterapia antineopla-
sica constitui o tratamento de es-
colha para pacientes portadores
de doenca maligna em estadios
avancados. A escolha desta como
modalidade terapéutica para um
determinado paciente tem implica-
¢oes clinicas significativas, exigindo
um conhecimento detalhado dos
problemas médicos, sociais, emo-
cionais, assim como familiaridade
com a farmacologia das drogas a
serem utilizadas (Tabak, 2005).

Nas fases dos ciclos de quimiote-
rapia que antecedem o transplante
de medula 6ssea (TMO), bem como
apos o transplante e até quando o
organismo comecga entao, a pro-
duzir suas células sangiiineas, os
periodos de internacdo ou mesmo
de tratamento ambulatorial fazem
com que os individuos passem por
uma intensa modificacao nos seus
cotidianos, envoltos em longos
de periodos de isolamento social
e alteracoes de habitos por conta
da baixa imunidade induzida pela
quimioterapia (Tabak, 2005).

O TMO evoluiu muito nas ul-
timas décadas, deixando de ser
um tratamento experimental para
tornar-se uma efetiva esperanga de
cura para varios tipos de neoplasias,
doengas hematoldgicas e deficién-
cias imunoldgicas.

A medula éssea é um tecido
esponjoso encontrado no interior
dos 0ss0s, rico em células progeni-
toras ou steam cell, com capacidade
de proliferacao e diferenciagao em
eritrocitos, leucdcitos e plaquetas.

Hé cerca de um século, alguns
pesquisadores iniciaram estudos

por meio da administracao de me-
dula 6ssea, por via oral, para alguns
pacientes portadores de certos tipos
de anemias e leucemias. Embora
esse procedimento nao tenha tra-
zido beneficios aqueles pacientes,
constituiu as idéias iniciais sobre
o uso de células hematopoéticas
como parte da terapéutica (Barros,
2006).

Somente em marco de 1969, o
Dr. E. Donnal Thomas e seu grupo,
realizaram em Seattle, nos EUA,
o primeiro transplante de medula
ossea bem sucedido, do tipo alogé-
nico, num paciente com leucemia
que recebeu previamente altas do-
ses de irradiacao corporal total se-
guidas da infusao da medula 6ssea
de seu irmao.

No Brasil, o grupo pioneiro de
hematologistas da Universidade
Federal do Parana deu inicio ao
procedimento de transplante de
medula dssea em 1979.

O transplante de medula tem
como proposito restabelecer a
normalidade funcional medu-
lar comprometida, para que haja
novamente a producao de células
sanguineas normais. Este procedi-
mento € usado para tratar diversos
tipos de doencas hemopatopoe-
ticas, oncoldgicas, hereditarias e
imunoldgicas.

Basicamente existem trés tipos
de possibilidades de TMO sendo que
em qualquer um deles, as células
podem ser obtidas da medula dssea,
do sangue periférico ou do sangue
de cordao umbilical e placentario.

No tipo autolégo as células-
tronco periféricas sao retiradas do
proprio paciente, armazenadas e
reinfundidas ap6s regime de con-
dicionamento (quimioterapia).
No tipo alogénico a medula dssea
é retirada de um doador previa-
mente selecionado por testes de
histocompatibilidade, normal-
mente identificado entre os fami-
liares (aparentado) ou em bancos
de medula 6ssea (ndao aparentado).

O Munpo pa Saupe Sdo Paulo: 2008: abr/jun 32(2):146-156

04_Estudo sobre qualidade.indd 147

Diferentemente do que ocorre na
maioria dos transplantes de 6rgaos
solidos, o grau de compatibilidade
imunoldgica entre o doador e o pa-
ciente € crucial para o sucesso dos
transplantes de medula éssea. J3,
no tipo singénico, as células-tronco
hematopoéticas provém de gémeos
idénticos.

Segundo Bonassa (2005), o
regime de condicionamento pré-
TMO tem trés propositos princi-
pais: imunossuprimir o receptor
para diminuir o risco de rejeicao ao
enxerto (medula), erradicar células
malignas residuais e preparar o es-
paco para possibilitar a “pega” do
enxerto. Este procedimento con-
siste na aplicacao de altas doses de
quimioterapia associada ou ndo a
irradiagao corporal total.

Diversos sao os regimes de con-
dicionamento protocolados pelas
diferentes equipes médicas especia-
lizadas. A escolha do regime toma
por base principalmente a doenca
do paciente, suas condi¢does mé-
dicas e o tipo de transplante a ser
realizado. Os efeitos toxicos da qui-
mioterapia podem ser severos: nau-
seas, vomitos, diarréia, esterilidade,
mucosite, alteracoes cutaneas, car-
diacas, hepdticas, neuroldgicas e
psiquiatricas, dentre outras.

A alopecia temporaria ocorre
na maioria dos casos e, embora nao
coloque em risco a vida do paciente
pode ser dolorosa em seu inicio e o
ocasionar problemas psicoldgicos e
psiquiatricos (Barros, 2006)

Na fase p6s-TMO, a “pega” do
enxerto ¢ o momento em que os
leucdcitos iniciam sua elevacao e
atingem contagens superiores a
1000/mm? em sangue periférico,
ou seja, a nova medula esta em
instalacao e crescimento (Dulley,
2006).

As complica¢des p6s-TMO
podem variar segundo o tipo de
transplante, a doenca de base, os
condicionamentos propostos e as
drogas e medicamentos usados.

147

06.06.08 12:51:59



®

ESTUDO SOBRE QUALIDADE DE VIDA COM PACIENTES POS-TMO: APLICACAO DO QUESTIONARIO WHOQOL-BREF

A complicagao mais comum é a
doenga do enxerto contra o hospe-
deiro (DECH), que segundo Barros
(2006), sao alteracoes imunologicas
complexas podendo ser considera-
da a complicagdo com maiores indi-
ces de morbidade e mortalidade. A
DECH aguda ¢ observada durante
os primeiros 100 dias p6s-TMO en-
volvendo pele, trato gastrointesti-
nal e figado. O quadro clinico varia
desde formas benignas, com rash
cutaneo leve e alteragao da funcao
hepatica discreta até formas graves
e fatais (Azevedo, 2006). Ainda,
complicacoes como a rejeicao ao
enxerto e a recidiva da doenga pos-
TMO podem ser observadas preco-
ce ou tardiamente.

Qualidade de Vida e Saude

Segundo Zanei (2006), a ex-
pressao Qualidade de Vida foi origi-
nalmente difundida nos EUA apds
a II Grande Guerra Mundial para
descrever os efeitos devastadores do
acelerado crescimento industrial/
tecnoldgico sobre o meio ambiente.
A producao e utilizacao desenfrea-
da de produtos industrializados
que, direta ou indiretamente afe-
tam os recursos naturais, poderiam
levar esses recursos a exaustao ao
longo dos anos comprometendo
a qualidade das condigoes, am-
bientais e, consequentemente, a
qualidade de vida das geracoes fu-
turas. Com o passar do tempo, a ex-
pressao popularizou-se em varias
partes do mundo através da midia
em geral e foi associada a outros
conceitos dentro do mesmo uni-
verso semantico e ideoldgico como
bem-estar, modo de vida, nivel de
vida, condicoes de vida, satisfacgao,
felicidade, podendo inclusive signi-
ficar aquisicao de acimulo de bens
materiais.

Setién (1993 apud Zanei, 2006,
p.1) ressalta que Qualidade de Vida é
um conceito elusivo, abstrato, com-
plexo, mensuravel indiretamente,
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que admite multiplos enfoques e,
portanto, defini¢des distintas.

Pode-se dizer que ha unanimi-
dade na literatura em afirmar que,
Qualidade de Vida é um conceito
subjetivo, multidimensional e dina-
mico, podendo ser influenciado por
aspectos culturais, religiosos, éticos
e valores pessoais. E considerado
dindmico devido a sua caracteris-
tica mutavel ao longo do tempo, ou
entre pessoas de diferentes condi-
¢oes sociais, culturais ou de locais
diversos; podendo, ainda, variar no
mesmo individuo de acordo com
seu estado de espirito ou humor
(Zanei, 2000).

De acordo com 0 mesmo autor,
a conceituacao de Qualidade de Vida
baseia-se na percepgao do signifi-
cado que as pessoas atribuem as
suas experiéncias de vida. O jul-
gamento subjetivo dos individuos
sobre sua qualidade de vida global
seja ele positivo ou negativo, é de-
terminado principalmente por sua
percepcao do nivel de satisfacdo e/
ou felicidade em relacao aos va-
rios dominios que este considera
importante; logo a satisfagao com
a vida é considerada como ntcleo
central do conceito qualidade de
vida e, por isso, freqiientemente
utilizada para sua avaliagao.

Com o desenvolvimento cada
vez maior em todas as areas da me-
dicina e o concomitante aumento
dos custos financeiros envolvidos
nos tratamentos, a discussao a res-
peito dos resultados obtidos com
a utilizagao de novas tecnologias
ou intervencoes médicas passou
a ser relevante. Se, por um lado,
0 aumento da sobrevida de um
paciente, tornou-se possivel com
a utilizagao destes recursos, nem
sempre as condi¢oes resultantes
sdo as mais desejaveis, tais como
seqiielas e incapacidades perma-
nentes. Outras vezes, COmo ocorre
em doengas cronicas, apesar dos
investimentos a cura ainda nao ¢
possivel e ndo ha como aumentar

a expectativa de vida, mas a con-
vivéncia com os limites e incapaci-
dades decorrentes da doenga pode
se tornar mais confortavel ou su-
portéavel.

Fleck et al.(1999), assinalaram
que a oncologia foi a especialidade
que, por exceléndia, se viu confron-
tada com a necessidade de avaliar
as condicoes de vida dos pacientes
que tinham sua sobrevida aumen-
tada devido aos tratamentos rea-
lizados, ja que, muitas vezes, na
busca de acrescentar anos a vida,
era deixada de lado a necessidade
de acrescentar vida aos anos.

A definicao de satide varia de
acordo com algumas implicacoes
legais, sociais e economicas dos
estados de satide e doenga; sem
duvida, a definicdo mais difundi-
da é a encontrada no preambulo
da Constituicao da Organizagao
Mundial da Satide (OMS): Sazide é
um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social, e ndo apenas
a auséncia de doenca. A percepgao
de satide varia muito entre as di-
ferentes culturas, assim quanto as
crencas sobre o que traz ou retira
a saude.

O Grupo de Qualidade de Vi-
da da Divisao de Saiide Mental da
OMS define a Qualidade de Vida,
como “a percepgao do individuo
de sua posi¢ao na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e
preocupacgoes”

Para alguns pesquisadores, os
termos qualidade de vida e estado
de satide aparecem na literatura
quase como sindnimos. Interessa-
dos na clarificagao desses conceitos,
Smith et al. (1994 apud Seidl; Zan-
non, 2004, p. 584), investigaram a
importancia de trés grandes dimen-
soes —saude mental, funcionamen-
to fisico e funcionamento social
sobre a percepcao da qualidade de
vida e do estado de satide, em doze
estudos que trabalharam esses indi-
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cadores com amostras de pacientes
portadores de enfermidades croni-
cas (cancer, hipertensao, HIV e ou-
tras). A dimensao que teve maior
poder de preferéncia em relacao ao
escore da qualidade de vida foi o
da satide mental/ bem-estar psico-
logico, sendo que a preferéncia da
dimensado funcionamento fisico foi
menor.

No caso da percepgao do estado
de satude com variavel critério, a di-
mensao funcionamento fisico foi a
mais forte preferéncia, incluindo va-
ridveis como energia, fadiga e dor.

Os instrumentos de avaliagao
de qualidade de vida sdo questio-
narios compostos por um determi-
nado nimero de itens ou questoes
que sao agrupados por afinidade
e mensuram indiretamente um
mesmo construto, dominio ou di-
mensao. O dominio se refere a area
do comportamento ou experiéncia
que se deseja medir. Os dominios
em geral, sdo o fisico, o psicoldgico
ou emocional e o social, podendo
se incluir também aspectos como
mobilidade, dor, atividade sexual,
capacidade para o auto-cuidado,
satisfagao, depressao, entre outros
(Zanei, 2006).

A selecao de um instrumento
ira depender das caracteristicas da
populacao que sera estudada, das
peculiaridades que se deseja ava-
liar, e outros fatores como a pra-
ticidade, o nivel de compreensao
necessario etc.

Dentre os varios instrumentos
disponiveis na literatura, citamos o
Questionario de Avaliacdo de Qua-
lidade de Vida, proposto pela OMS,
denominado WHOQOL-Bref. O
Questionario WHOQOL-Bref inclui
26 perguntas relativas a avaliagao,
capacidade e freqiiéncia dos even-
tos, divididas em quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relagdes sociais
e meio ambiente, que se referem
somente as duas ultimas semanas
anteriores a aplicacao do mesmo
(UFRGS, 2006)

Este instrumento ja foi tradu-
zido para mais de vinte idiomas e,
no Brasil, j4 esta validado quanto a
consisténcia interna, validade dis-
criminante, validade concorrente
e validade de contetido (Fleck et
al, 1999)

Terapia Ocupacional e os
Aspectos Psicossociais

O Ministério da Saude através
da ANVISA na portaria n. 2.480,
de 17 de novembro de 2004, que
aprova o regulamento técnico para
Transplante de Células-Tronco He-
matopoéticas e dando outras provi-
déncias, estabelece nas Normas para
autorizacao, credenciamento/habi-
litacao etc., no item II das normas
gerais, sub-item 3.1. que determi-
na sobre a equipe técnica alinea g)
especificando que “... 0 hospital deve
dispor de Assistente Social... Terapeuta
Ocupacional e Odontélogo; ... .

Apesar das complicagdes médi-
cas do transplante de medula 6ssea
serem bem documentadas na litera-
tura, Almeida et al (1998) relatam
que pouco se sabe sobre o funcio-
namento psicossocial associado a
sobrevida de pacientes submetidos
ao procedimento. Dentre os aspec-
tos psicossociais relacionados ao
TMO inclui-se a disfuncao sexual,
dificuldades nas relagdes sociais e
de relacionamento interpessoal,
ansiedade, depressao, baixa auto-
estima, desemprego, limitacao
quanto as atividades recreativas
dificultando assim, o processo de
adaptacao do paciente.

Na condicao de pessoas imunus-
suprimidas, o isolamento € neces-
sario, pois qualquer infeccao pode
ser fatal. A necessidade de cuidados
especiais, em decorréncia deste as-
pecto da baixa imunidade acarreta
intensas alteracoes nos papéis so-
ciais deste individuo na familia, no
trabalho e na sociedade.

Cotidiano, etimologicamen-
te significa “cada dia”, é a unida-
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de de medida da sucessao da vida
humana, feita um dia apds o outro
(Kujawsky, 1999 apud Takatori,
p-372). A qualidade de vida dos
pacientes fica comprometida pela
abrupta ruptura do cotidiano com
um forte impacto psicossocial inva-
dido agora por novas rotinas dita-
das pelo processo satide-doenca e
pela disciplina espartana necessaria
para o tratamento.

Os longos periodos de inter-
nacao, o isolamento social e as
mudancas de hédbitos de vida para
evitar o contdgio por microorga-
nismos patogénicos, bem como os
efeitos colaterais da quimioterapia
e do pds-transplante permeado pe-
lo risco de morte geram um intenso
sofrimento fisico e psiquico nos pa-
cientes e familiares.

Em todas as fases do tratamento
estao presentes importantes sofri-
mentos fisico e psiquico destes indi-
viduos com alteragdes significativas
do seu cotidiano. Isto tudo, somado
aincerteza da cura, constituem fa-
tores psicossociais de risco a satde
mental destes individuos.

No contexto psicossocial, o tera-
peuta ocupacional volta a atengao
aos pacientes nestas condi¢oes de
sadde para oferecer recursos que os
ajudem a manter-se em condigdes
fisicas e emocionais de executar
tarefas significativas e de valores
para si mesmos, auxiliando-os na
compreensao da interrupgao do
seu cotidiano neste processo de
doenca e na passagem por novos
cotidianos a cada fase do processo
de tratamento num continuum que
constitui e se da com o cotidiano
(Takatori, 2001).

Segundo De Carlo, Bartalotti e
Palm (2004) a nova perspectiva de
assisténcia da Terapia Ocupacional
no contexto hospitalar se volta a
promocao da satide e da qualidade
de vida

“[...] norteia-se pelo principio

da necessidade de manutencao

nao s6 da capacidade funcional,
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mas principalmente de um ni-
vel mais elevado de qualidade
de vida, que implica maior au-
to-estima e melhores estados
de humor e motivagao para a
recuperacao da satide o mais ra-
pidamente possivel.” (p. 9-10)

Mastropietro et al (2006) em
um estudo qualitativo acerca da
reconstrucao do cotidiano com 24
pacientes pos-transplantados de
medula concluem que:

“I...] o tempo p6s-TMO esta
diretamente relacionado com
a construcao do cotidiano dos
individuos sobreviventes do
transplante...os dados mos-
tram dificuldades mas também
indicadores de possibilidades
de readapatacao psicossocial no
pos-TMO e ressaltam a impor-
tancia desta constatacao uma
vez que cada vez mais o trans-
plante demedula dsses tem se
firmado como importante op-
cao terapéutica para diversas
enfermidades.”

Buscando contribuir com a dis-
cussao sobre a relacao dos estados
de satide e a qualidade de vida dos
pacientes p6s-TMO objetivou-se
avaliar a qualidade de vida dos
sujeitos submetidos ao transplan-
te de medula 6ssea utilizando-se
um questiondrio de avaliacao de
qualidade de vida e, refletir sobre
as contribuicdes deste instrumen-
to para a compreensao do impacto
da doenca na vida destes sujeitos e
a utilidade destes indicadores para
formular e fundamentar as acoes
da terapia ocupacional no campo
da onco-hematologia.

Metodologia

Casuistica

A casuistica deste estudo foi
constituida de 15 pacientes adul-
tos, de ambos os sexos. Foram es-
tabelecidos os seguintes critérios de
inclusdo: ter diagnéstico de doenca
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onco-hematolégica; ter realizado
transplante de medula 0ssea auto-
16go ou alogénico nos tltimos 24
meses; ter idade igual ou superior
a 18 anos; e consentir em partici-
par do estudo e assinar o Termo de
Consentimento Pos-Informacao.

Este estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do
Centro Universitario Sdo Camilo
sob o protocolo n. 093/06.

Procedimentos

O estudo foi desenvolvido com
pacientes provenientes de um hos-
pital e uma clinica, ambos privados,
no municipio de Sao Paulo.

Ap0s a inclusdo no estudo, to-
dos os pacientes foram avaliados
uma tnica vez, com agendamento
prévio, para a aplicacao do protoco-
lo do estudo que incluiu:

— formulario para a coleta de
dados clinicos atuais e pre-
gressos sobre o estado de
saude (diagnostico, tipo de
transplante, data e tempo
do transplante, presenca de
doenga do enxerto contra
o hospedeiro etc.) e dados
socio-demogréficos (identi-
ficacao, idade, sexo, grau de
instrucao, profissao, estado
civil etc.)

— aplicacao do Questionario de
Avaliacao de Qualidade de
Vida, WHOQOL-Bref. (auto
administrado e assistido pelo
entrevistador) seguindo os
procedimentos recomenda-
dos pela OMS para a aplica-
¢ao do mesmo.

Critérios de Analise das
respostas do questiondrio e
analise estatistica dos dados

Foram adotadas as recomenda-
¢oes dos critérios da OMS para ava-
liacdo das respostas do questionario
de qualidade de vida WHOQOL-
Bref assim como para a analise
estatistica. Foi utilizado o progra-

ma estatistico Statistical Package for
Social Sciences (SPSS) juntamente
com a sintaxe disponibilizada e re-
comendada pela OMS.

Para responder os objetivos do
estudo, os dados foram descritos
em forma de porcentagens e medi-
das resumo (média, desvio padrao,
mediana, minimo e maximo) para
cada categoria de interesse (Bus-
sab e Morettin, 1987) e foram
realizados testes da razao de veros-
similhangas, conhecidos também
como testes G (Agresti, 1990) entre
a auto-avaliagao da qualidade de
vida e as medidas relacionadas a
doenga, pois o nimero de pacien-
tes € limitado.

Para verificar a relacao dos do-
minios do WHOQOL-Bref com as
medidas relacionadas a doenca fo-
ram utilizados testes nao paramé-
tricos de Kruskal-Wallis (Conover,
1980).

Os testes foram realizados ao
nivel de significancia de 5%.

Resultados

A andlise estatistica dos dados
coletados foi realizada quanto aos
dados socio-demograficos e clinicos
da populacao e o WHOQOL-Bref
foi analisado quanto ao dominio
psicoldgico, fisico, meio ambiente
e relagoes sociais.

O estudo utilizou uma amostra
de conveniéncia composta pelos
pacientes dos servicos submetidos
a0 TMO nos ultimos dois anos sen-
do que um paciente, participante
do estudo, veio a 6bito no decorrer
do estudo devido a complicagoes
respiratérias, porém nao foi ex-
cluido da casuistica.

Dados socio-demograficos e
clinicos

O instrumento foi aplicado
com quinze sujeitos, oito mulhe-
res e sete homens com idades que
variaram entre dezoito e setenta
anos (média de 43 e mediana de
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46 anos) sendo que 10 deles eram
casados.

Os sujeitos tinham bom nivel
educacional, 7 deles cursaram en-
sino superior e destes, 4 completa-
ram poés-graduacao.

Com relacdo as profissoes, cin-
co pacientes exerciam profissoes de
nivel superior, um técnico de nivel
meédio, dois trabalhadores de aten-
dimento ao publico, trés em servi-
¢os de comércio, um trabalhador
de reparacdo e manutencao, uma
na profissao do lar, um estudante
universitario e um aposentado.

Quando questionados sobre
como estava sua saiide, um paciente
avaliou como fraca, dois avaliaram
como nem ruim nem boa, quatro
referiram como boa e oito pacientes
referiram como muito boa; quanto
aos problemas de satde atual, sete
pacientes nao relataram problemas,
quatro pacientes relataram o can-
cer, um paciente a DECH e trés pa-
cientes relataram outros problemas
nao discriminados (Tabela 1).

Dentre doencas de base quatro
pacientes foram diagnosticados
com mieloma muiltiplo, quatro com
leucemia miel6ide aguda, dois com
leucemia linféide aguda, trés com
linfoma de Hodgkin e dois com lin-
foma nao Hodgkin.

Dos quinze pacientes, trés re-
alizaram o TMO em ambulatério
(sem internacao) e doze em hos-

pital (com internacao). Quanto
ao tipo de TMO, predominou o
tipo aut6logo em onze pacientes e
com relacao ao regime de cuidados
atuais, oito pacientes estavam sem
tratamento, quatro realizavam tra-
tamento ambulatorialmente e trés
estavam internados.

Com relacao ao tempo transcor-
rido desde o transplante, dois pa-
cientes realizaram o procedimento
nos ultimos trés meses; cinco nos
ultimos seis meses; dois pacientes
nos ultimos nove meses e seis rea-
lizaram o procedimento a mais de
nove meses.

Com relagao a situacao atual
da doenca de base, onze pacientes
apresentavam remissao completa,
dois pacientes remissao parcial e
dois pacientes tiveram a recidiva
da doenca. Quanto a presenca de
DECH, quatro pacientes apresen-
tavam a forma cronica.

Dados sobre o WHOQOL-Bref

Quanto a forma de adminis-
tragdo do questiondrio, em onze
pacientes foi auto- administrado
sendo que desses, sete questiona-
rios foram enviados pelo correio;
um paciente foi assistido pela en-
trevistadora e em trés pacientes
foram administrados pelo entrevis-
tador.

O indice de satisfacao dos es-
cores atribuido pelos sujeitos por

Tabela 1. Descricao da condicao de saude atual e dos problemas
de saude atual descritos pelos sujeitos avaliados.

Medida Categoria N/ %
01/6,67%
Condicéo de Nem ruim nem boa 02/13,33%
saude atual 04/26,67%
Muito boa 08/53,33%
Sem problemas 07/46,66%
Problemas 04/26,67%
relacionados 01/6,67%
03/20,00%
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dominios e/ou totais de cada sujei-
to do estudo (Tabela 2) estiveram
muito préximas das pontuagoes
méximas por dominio e escores
totais.

A avaliagdo da qualidade de
vida destes sujeitos nado teve as-
sociagao significativa com as me-
didas relacionadas a doenca (p >
0,05) (Tabela 3). Os dominios do
WHOQOL-Bref ndo tiveram asso-
ciagao estatisticamente significante
relacionados as medidas estudadas
(p>0,05) (Tabelas 5a 7)

Discussao

O instrumento de avaliacao de
qualidade de vida WHOQOL-Bref
mostrou-se um instrumento facil
ser compreendido pelos sujeitos e
de ser aplicado, quer seja na forma
de auto-avaliacao quer seja aplica-
do pelo pesquisador, demandando
pouco tempo para ser respondido.

O presente estudo teve pacien-
tes que residiam fora do estado de
Sao Paulo ou que tiveram dificulda-
des para acessar o servico somente
para responder o questionario. Op-
tou-se nestes casos (07 pacientes)
pelo convite a participar do estudo
via telefone, seguida de explicagoes
gerais e envio pelo correio do ques-
tiondrio e termo de consentimento
livre e esclarecido envelope selado
para a resposta. Pelo bom nivel
educacional da populacao nao se
observou nenhuma dificuldade
de compreensao da proposta do
estudo ou do entendimento das
perguntas. Todos os questionarios
enviados pelo correio retornaram
no prazo de sete dias, sem rasuras
e/ou questdes sem respostas.

Esta forma de aplicacao do ins-
trumento WHOQOL-Bref possibili-
tou o levantamento dos dados para
os pacientes de outras regioes apos
a alta médica.

Sabe-se que as doencas onco-
hematolodgicas sao bastante dina-
micas, tornando e o paciente mais
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Tabela 2. Descricao dos escores maximos por dominio do WHOQOL-Bref
de cada sujeito da casuistica do estudo.

Dominios do WHOQOL-Bref
Escore total
Fisico Psicolégico Relagdes sociais Meio ambiente (120/100%)
(35/100%) (30/100%) (15/100%) (40/100%)
Sujeitos F N Frequén- R Frequén- R Frequén- R Frequén- o Frequén-
regil;en- cia_ Fregigen- cia_ Fregil;en- cia_ Fre(c:qi:en- cia_ Fregil;en- cia.
Absoluta Re(l(;:c ;va Absoluta Re(l;:c ;va Absoluta Re(l;:c ;va Absoluta Re(l;:c ;va Absoluta Re(l;:[ ;va
01 26 74,28% 25 83,33% 1 73,33% 29 72,50% 91 75,83%
02 16 45,71% 19 63,33% 11 73.33% 34 85,00% 80 66,66%
03 25 71,47% 22 73,33% 12 80,00% 26 65,00% 85 70,83%
04 17 48,57% 19 63,33% 12 80,00% 30 75,00% 78 65,00%
05 29 82,85% 23 76,66% 11 73.33% 25 62,50% 88 73,33%
06 26 74,28% 27 90,00% 12 80,00% 33 82,50% 98 81,66%
07 30 85,71% 23 76,66% 14 93,33% 33 82,50% 100 83,33%
08 28 80,00% 22 73,33% 13 86,66% 32 80,00% 95 79,16%
09 33 94,28% 27 90,00% 12 80,00% 34 85,00% 106 88,33%
10 35 100,00% 30 100,00% 12 80,00% 36 90,00% 113 94,16%
1 34 97,14% 29 96,66% 15 100,00% 35 87,50% 113 94,16%
12 33 94,28% 28 93,33% 15 100,00% 36 90,00% 112 93,33%
13 30 85,71% 27 90,00% 12 80,00% 39 97,50% 108 90,00%
14 18 51,42% 20 66,66% 1 73,33% 30 75,00% 79 65,83%
15 22 62,85% 22 73,33% 1 73,33% 29 72,50% 84 70,00%

Tabela 3. Descricao da avaliacao da qualidade de vida entre as categorias de as medidas relacionadas

a doenca ou transplante.

_ . Como vocé avalia sua qualidade de vida
Medida Categoria Total p
Nem ruim nem boa Boa Muito boa

0-3 meses 1 100,0% 4 50,0% | 2 333% | 7 46,7%

Tempo TMO 3-9meses 0 0,0% 1 125% | 1 16,7% | 2 13,3% 0,736
9 meses em diante 0 0,0% 3 375% | 3 50,0% | 6 40,0%
Remissao completa 0 0,0% 6 75,0% | 5 83,3% | 11 73,3%

S't(;‘:gsgada Remisséo parcial 1 100,0% 1| 125% |0 00% | 2| 133% | 0,217
Recaida 0 0,0% 1 125% | 1 16,7% | 2 13,3%
Ambulatério 1 100,0% 1 125% | 1 16,7% | 3 20,0%

Local TMO 0,167
Hospital/Internacao 0 0,0% 7 875% | 5 83,3% |12 80,0%
Presente 0 0,0% 2 25,0% | 2 333% | 4 26,7%

GVHD 0,683
Ausente 1 100,0% 6 75,0% | 4 66,7% | 11 73,3%
Total 1 100,0% 8 100,0% | 6 100,0% | 15| 100,0%
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Tabela 4. Descricao do dominio fisico entre as categorias de algumas medidas relacionadas
a doenca ou transplante.

Medida Categoria Média DP Mediana | Minimo | Maximo N p

Remissdo completa 28,00 6,51 30,0 16 35 11

Situagdo da doenga Remissao parcial 21,00 5,66 21,0 17 25 2 0,232
Recaida 26,00 0,00 26,0 26 26 2
0-3 meses 28,43 5,94 30,0 17 35 7

Tempo TMO 3-9meses 27,00 1,41 27,0 26 28 2 0,611
9 meses em diante 24,83 7,55 24,0 16 34 6
18 a30anos 27,60 7,23 29,0 16 34 5

Faixa etaria 31ab0anos 28,75 4,72 30,0 22 33 4 0,584
acima de 51 anos 24,83 6,68 255 17 35 6
Total 26,80 6,21 28,0 16 35 15

Tabela 5. Descricao do dominio psicoldgico entre as categorias de algumas medidas relacionadas
a doenca ou transplante.

Medida Categoria Meédia DP Mediana | Minimo | Maximo N p

0-3 meses 24,57 3,87 23,0 19 30 7

Tempo TMO 3-9meses 24,50 3,54 24,5 22 27 2 0,853
acima de 9 meses 23,67 3,98 235 19 29 6
Remissao completa 24,55 3,78 23,0 19 30 11

Situagdo da doenca Remissao parcial 20,50 2,12 20,5 19 22 2 0,241

Recaida 26,00 1,41 26,0 25 27
Total 24,20 3,63 23,0 19 30 15
Tabela 6. Descricao do dominio aspectos sociais entre as categorias de algumas medidas
relacionadas a doenca ou transplante.
Medida Categoria Meédia DP Mediana | Minimo | Maximo N p

Sem tratamento 12,88 1,64 12,5 1 15 8

Regime de cuidados Ambulatério 11,75 0,50 12,0 11 12 4 0,221

de saude

Internacao 11,33 0,58 11,0 1 12 3
0-3 meses 12,57 1,40 12,0 11 15 7

Tempo TMO 3-9 meses 12,50 0,71 12,5 12 13 2 0,259
9 meses em diante 11,83 1,60 11,0 11 15 6
18 a 30 anos 12,00 1,73 11,0 11 15 5

Faixa etéria 31a5b0anos 13,00 1,83 13,0 11 15 4 0,496
acimadeb1anos 12,00 0,63 12,0 11 13 6

Total 12,27 1,39 12,0 11 15 15
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Tabela 7. Descricao do dominio meio ambiente entre as categorias de algumas medidas
relacionadas a doenca ou transplante.

Medida Categoria Meédia DP Mediana | Minimo | Maximo N p
Sem tratamento 32,63 3,70 335 25 36 8
Regime de cuidados Ambulatério 31,00 | 560 295 26 39 4 0,655
e saude
Internagao 32,00 2,65 33,0 29 34 3
0-3 meses 32,14 5,34 33,0 25 39 7
Tempo TMO 3-9meses 32,50 0,71 325 32 33 2 0,940
acima de9 meses 31,83 2,79 32,0 29 35 6
Total 32,07 3,88 33,0 25 39 15

recentemente transplantado tem
uma situagao clinica que exige cui-
dados intensos e freqiientes. Ainda
considerando-se as limitacoes do
tamanho da casuistica os sujeitos
deste estudo nao revelaram haver
comprometimento da qualidade
de vida, mesmo naqueles onde o
questionadrio foi aplicado durante
periodos de internagao hospitalar
devido as complicac¢des clinicas,
por DECH ou recidiva.

Analisando os resultados dos
dados clinicos, chama-se a aten-
¢do para o sujeito (nimero 2). Um
jovem com idade menor que 30
anos, que apresenta DECH cronico
e extenso, que requer internacoes
constantes avaliou sua qualidade
de vida como boa. Mesmo com a
DECH causando alteracdes mul-
tissistémicas e perdurando por
longos periodos de tempo, como
citado por Dulley (2006) isto nao
afetou negativamente a percepgao
da qualidade de vida do paciente
uma vez que este relatou ter vida
social e afetiva ativas (caso onde a
avaliacao foi assistida pelo entre-
vistador).

Este dado evidencia como o
conceito de qualidade de vida é
amplo, subjetivo, varia de indivi-
duo para individuo e é flutuante
podendo ser alterado de acordo
com os valores pessoais e 0 mo-
mento (Zanei, 2000).

Pelos resultados dos escores
totais do WHOQOL-Bref de cada
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sujeito do estudo verifica-se que as
medidas relacionadas a doenca ndo
afetaram significativamente a qua-
lidade de vida, visto que o escore
de todos os pacientes ficou acima
da média, quer seja nos escores dos
dominios individuais quer seja no
escore total.

Este resultado nos faz refletir
sobre o fato de que estes individuos
superaram dificuldades, sofrimen-
tos e sobrevivido deixa marca em
suas trajetorias com uma nova es-
cala de valores e importancia. Mas-
tropietro et al (2006) encontraram
em seus resultados os pacientes
estudados relatam oferecer outros
significados a este tempo pds-trans-
plante, com mudancas mais subje-
tivas ocorridas no estilo de vida.

Outro aspecto a ser ponderado
nestes resultados é a situacao socio-
econdmica adequada presenga de
rede social de suporte com acesso a
assisténcia médica privada adequa-
da, a recursos tecnolégicos avan-
cados, hospitais de primeira linha,
apoio de equipe multidisciplinar fa-
tores que corroboram para minorar
o sofrimento dos sujeitos e podem
ter influenciado na avaliacdo da
qualidade de vida.

Citamos como exemplo, para
reforcar esta idéia, a fala de um pa-
ciente durante a aplicacao do ques-
tiondrio pela pesquisadora.

Paciente, frente as perguntas do
dominio psicoldgico:

“(...) se ndo fosse o apoio da minha
familia durante todo o tratamento, ndo
sei se teria conseguido passar tudo que
passei”

Quanto a forma de administra-
¢ao, é preconizado que o WHO-
QOL-Bref seja auto-administrado,
no entanto, em nosso estudo perce-
bemos que quando o questionario
foi aplicado ou assistido pelo profis-
sional da satide, no caso terapeutas
ocupacionais, o ato da entrevista,
mesmo diante da imparcialidade
necessaria do entrevistador para
nao comentar ou induzir a resposta,
este momento propiciou um espago
comentarios e desabafos onde, mui-
tas vezes, fatos relevantes de en-
frentamento foram relatados pelos
pacientes sobre sua vida e trajetoria
durante o processo de tratamento.
Estes relatos trazem consigo uma
valiosa possibilidade para a forma-
¢ao do vinculo terapéutico e o pla-
nejamento de agoes da assisténcia
da terapia ocupacional.

Outro paciente, frente a per-
gunta como avalia sua saude:

“(...) depois de tudo que passei,
hoje estou otimo!”

Cabe ressaltar que os instru-
mentos genéricos se restringem a
dominios especificos e objetivos.
Aspectos de subjetividade dos in-
dividuos nao podem ser avaliados
por estes instrumentos. Este ¢ um
aspecto relevante a ser considerado
para a intervencao clinica da tera-
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pia ocupacional que necessitara
utilizar também outras formas de
avaliacao para acessar a subjetivi-
dade dos individuos e poder plane-
jar um programa de intervencao.
De acordo com Almeida e Lou-
reiro (1999), é possivel notar que
a maioria das pesquisas realizadas
sobre a qualidade de vida p6s-TMO
tém utilizado como instrumentos
de avaliacao de grandes grupos de
sujeitos, escalas, questiondrios e en-
trevistas, apontando para padroes
adaptativos gerais, deixando como
questionamento as condigoes indi-
viduais dos sujeitos como recurso
de enfrentamento das situacoes
envolvidas no p6s-TMO.

Para a Terapia Ocupacional
neste campo de atuagao acredita-
mos ser importante associar ou-
tras de ferramentas de avaliacao
que possibilitem ao terapeuta uma
compreensao do processo e da sub-
jetividade do individuo a ser trata-
do que implica em nao fragmentar
a pessoa, a ciéncia ndo pode ser
isenta de humanidade (Pessini e
Ferrari, 2001).

Todo o investimento que culmi-
na com a atividade humana, com
suficiéncia para o auto cuidado, o
trabalho, o lazer, a cultura e a par-
ticipagao social se faz valioso para
a saude.

Conclusao

Nao houve comprometimen-
to negativo da qualidade de vida
dos pacientes submetidos ao TMO
nesta casuistica; o questiondrio de
avaliacao WHOQOL-Bref aplica-
do pelo profissional possibilitou a
escuta dos pacientes com relatos
sobre os mecanismos de enfrenta-
mento. Recomenda-se esta forma
de aplicagao e/ou a associacao de
ferramentas que favorecam co-
nhecer os aspectos de subjetivi-
dade para a pratica da assisténcia
terapéutica ocupacional visando
contribuir com a qualidade de vida
destes pacientes.

Agradecemos a Dr?. Maria Cristina M.A. Macedo e Dr. Roberto Luiz da Silva pelo apoio,
incentivo e colaboracao para a execucao deste trabalho.
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