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RESUMO

Este trabalho estd estruturado como pesquisa de cunho exploratério, descritivo, com abordagem
qualitativa, visando avaliar o impacto da realizacio do transplante autélogo de células-tronco hematopoéticas
(TCTH) na qualidade de vida de pacientes diagnosticados com mieloma mdaltiplo. O estudo foi realizado no
Hospital Universitdrio da UFJF (HU-UFJF), no Hospital Dia da Unidade do TCTH. Foram selecionados
para participar dessa pesquisa 12 pacientes com diagnéstico prévio de mieloma multiplo e que estiveram em
acompanhamento ambulatorial pés-TCTH autélogo no HU-UFJE no periodo de janeiro a junho de 2012.
Com a finalidade de alcangar os objetivos da pesquisa, foram elaboradas perguntas estruturadas baseadas
no questiondrio de qualidade de vida em transplante de medula éssea FACT-BMT e no questiondrio sobre
qualidade de vida SF-36, além de uma pergunta aberta para esclarecer a influéncia do TCTH aut6logo na
vida dos entrevistados. As respostas foram transcritas pela pesquisadora, enquadrando as seguintes categorias:
vivenciando tempos enfermos; mudancas apds o transplante e a esperan¢a de um novo tempo. No discurso
dos pacientes entrevistados foi observado que o transplante teve impacto positivo na vida dos participantes,
com melhora de 100% no grau de dependéncia que alguns pacientes apresentavam antes do tratamento. Foi
observada recidiva da doenga em 25% dos entrevistados. O presente estudo possibilitou uma maior compreensio
do mieloma multiplo enquanto doenga onco-hematoldgica, seus sinais e sintomas, tratamentos disponiveis e a
influéncia do TCTH autdlogo na vida dos portadores da doenga.

Palavras-chave: Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas. Transplante Autélogo. Qualidade de
Vida. Mieloma Multiplo.

ABSTRACT

This study has been structured as an exploratory and descriptive research, with a qualitative approach,
aiming to evaluate the impact of the implementation of autologous hematopoietic stem cell transplantation
(HSCT) in quality of life of patients diagnosed with multiple myeloma. The study was conducted at the
University Hospital of UFJF (HU-UFJF), at the Day Hospital of the HSCT Unit. Were selected to participate
in this study 12 patients diagnosed with multiple myeloma, who were receiving outpatient treatment after
autologous HSCT in HU-UFJE from January to June 2012. In order to achieve the objectives of the research,
a number of structured questions were developed based on the questionnaire of quality of life in bone marrow
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transplant FACT-BMT and the questionnaire of
quality of life SF-36, as well as an open question
to clarify the influence of Autologous HSCT in
the lives of the respondents. The responses were
transcribed by the researcher, framing the following
categories: experiencing sick time; changes after
transplantation; and the expectation of a new time
in their lives. In the speech of the interviewed
patients it was observed that the transplantation
had a positive impact on their lives, with 100% of
improvement in the degree of dependence that some
patients had prior treatment. Disease recurrence was
observed in 25% of respondents. This study enabled
a greater understanding of multiple myeloma as an
onco-hematological disease, its signs and symptoms,
available treatments and the influence of autologous
HSCT in the lives of sufferers.
Keywords: Hematopoietic
Transplantation.  Transplantation.

Quality of Life. Multiple Myeloma.

Stem  Cell

Autologous.

INTRODUCAO

A qualidade de vida ¢é um critério
importante na avaliagio da efetividade de
determinadas intervencoes na drea da satde.
A Organizagio Mundial da Saide (OMS)
define qualidade de vida como: “a percepgio do
individuo de sua posi¢io na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive
e em relagio aos seus objetivos, expectativas,
padrées e preocupagoes”™. Para analisar o
impacto de doengas no cotidiano das pessoas,
bem como das intervencoes, é necessdrio avaliar
o funcionamento fisico, aspectos sociais, estado
emocional e mental, repercussio dos sintomas e
percep¢ao individual de bem-estar.

Devido aos riscos e complicagdes a que
sao submetidos os pacientes diagnosticados com
mieloma multiplo durante as fases do transplante
de células-tronco hematopoéticas (TCTH), ¢
importante avaliar sua qualidade de vida e os
fatores que interferem na mesma. Diversos fatores
podem influenciar negativamente a qualidade
de vida pés-TCTH, dentre eles: mudangas na
autoimagem, perda da independéncia, estresse
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e alteragdes psicoldgicas. O fato de sobreviver
nio significa “viver bem”, pois muitas vezes hd
limitagoes, prejuizos na realizagao de atividades,
sendo importante a avaliacio da percep¢io do
paciente quanto a sua qualidade de vida, o que
pode subsidiar a¢oes para a melhora da mesma®.

Considerando tais fatores, a partir da
relevincia e complexidade do tema, bem como
a escassez de trabalhos na literatura, surgiu a
motivagdo para investigagdo, cuja intengao
foi compreender a percepcio de pacientes
que realizaram transplante autélogo no HU-
UFJE portadores de mieloma multiplo, quanto
a avaliagio da influéncia da realizagio desse
procedimento em suas vidas.

A motivagio pessoal para a realiza¢io do
trabalho surgiu a partir da participa¢io na Liga
Académica de Hematologia da Universidade
Federal de Juiz de Fora. Pela inser¢cao no contexto
hospitalar na drea de hematologia, e pelo contato
com pacientes com diversas doengas onco-
hematolégica em tratamento através do TCTH
autdlogo, nasceu o interesse de conhecer mais
sobre o tratamento em questio, bem como a
recuperagio dos pacientes e sua reintegracio
enquanto sujeito.

A pesquisa teve com principal objetivo
avaliar a interferéncia do tratamento no cotidiano
de pacientes diagnosticados com mieloma
multiplo e que foram submetidos ao transplante
autdlogo de células-tronco hematopoéticas no
Hospital Universitirio da UFJE além de analisar
possiveis fatores que possam interferir na melhora
dos hébitos de vida deste grupo de pacientes.

REFERENCIAL TEORICO

Entre as doencas comumente tratadas
por meio do TCTH, o mieloma multiplo estd
entre aquelas que sio frequentes. Esta é uma
doenga caracterizada pela proliferagio clonal de
plasmécitos (células produtoras de anticorpos) na
medula dssea, suprimindo a hematopoese normal,
além de provocar degradacio éssea. Os plasmécitos
malignos, também chamados células do mieloma,
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tém capacidade de produzir imunoglobulinas
monoclonais®.

As manifestacoes clinicas mais comuns
sao doenga Gssea acompanhada de dor ou fratura
patoldgica, hipercalcemia, hiperuricemia, doenga
renal®. Essas complicacoes decorrentes da doenca
afetam as habilidades funcionais do paciente,
limitando suas atividades didrias. Compreender
como tais limitagbes interferem no cotidiano
dos pacientes tem sido o objetivo de intimeros
trabalhos que avaliam a qualidade de vida deste e
de outros grupos de pacientes.

O mieloma multiplo corresponde a cerca de
10% das doengas malignas hematolégicas, tendo
uma incidéncia aproximadamente de 4 pacientes
por 100.000 habitantes nos Estados Unidos da
América®.

E caracteristicamente uma doenca de
individuos idosos, sendo a média etiria de 65
anos, estando a maioria entre 60 e 75 anos. Menos
de 3% estao em idade abaixo de 40 anos®.

No Brasil, a incidéncia do mieloma
multiplo é desconhecida e nao aparece nas
estimativas anuais disponibilizadas pelo Instituto
Nacional de Cincer®. Um estudo recente
avaliou o perfil do mieloma miltiplo em 16
instituigdes brasileiras e indicou que dos 1.112
pacientes avaliados, no periodo de 1998 a 2004,
havia 49,7% do sexo feminino e 50,3% do sexo
masculino, com mediana de idade de 60,5 anos,
sendo que a maioria dos pacientes apresentava
doenca avangada?.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de cunho

exploratério,  descritivo, com  abordagem
qualitativa que visou avaliar a influéncia da
realizagio do transplante autblogo de células-
tronco hematopoéticas entre os  pacientes
portadores de mieloma multiplo. O projeto
foi aprovado no Comité de Etica do HU-UFJF
protocolo numero 156-420/2011, folha de
rosto 474251, Certificado de Apresentagio para

Apreciagio Etica ndmero 0118.0.420.000-11.
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O pesquisador apresentou a cada
entrevistado um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, respeitando os direitos do
individuo em participar voluntariamente, apés ser
informado acerca dos procedimentos da pesquisa,
observando-se, por exemplo, o anonimato. Os
participantes foram informados sobre os objetivos
e beneficios do estudo e, concordando em
participar do mesmo, assinaram o referido termo.

A pesquisa se desenvolveu no setor de
Hematologia do Hospital Universitdrio da UFJF
onde foram selecionados para participar da
pesquisa todos os pacientes com idade superior ou
igual a 18 anos que se interessaram pelo estudo
e com diagnéstico prévio de mieloma multiplo
que estiveram em acompanhamento ambulatorial
p6s-TCTH autblogo neste hospital, no periodo
de janeiro a junho de 2012.

Para a coleta dos dados utilizou-se a
entrevista semiestruturada na qual as questoes
foram elaboradas baseadas no questiondrio de
qualidade de vida em transplante de medula 6ssea
Functional Assessment of Cancer Therapy Bone
Marrow Transplantation (FACT-BMT), traduzido
para o portugués e validado por Mastropietro et
al.® e no questiondrio sobre qualidade de vida
Short Form-36 Health Survey (SF-36), validado
no Brasil por Ciconelli et al.”), além de uma
pergunta aberta para esclarecer o impacto do
TCTH autdlogo na vida dos entrevistados.

Para alcancar os objetivos da pesquisa, foi
elaborada uma questao norteadora: “De que forma
o TCTH autélogo apresentou impacto na sua
vida?” Tal pergunta procura esclarecer a influéncia
do TCTH autélogo na vida dos entrevistados,
portadores de mieloma mdltiplo, segundo sua
propria concepgao.

A anilise temdtica dos dados consistiu em
avaliar os nicleos de sentido que compuseram os
depoimentos, a frequéncia de aparicdo de cada
assunto nas falas gravadas. O material recolhido
foi organizado e condensado. As narrativas com
sentidos aproximados e situacoes semelhantes
foram sublinhadas com as mesmas cores e
destacadas.
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Foi elaborado um quadro demonstrativo
apresentando os temas que foram observados e
agrupamento das falas por afinidade temdtica.
A elaboragio do quadro contribuiu para
visualizar o panorama do encaminhamento
dos dados evidenciando as categorias. As falas
agrupadas foram decodificadas, apresentando a
interpretagao do significado obtido. A partir desse
processo de investigagio e decodificagio foram
descritas as seguintes categorias: Vivenciando
tempos enfermos; Marcas do mieloma multiplo;
Melhorias apés o transplante e a esperanca de um
novo tempo.

Os dados obtidos a partir das perguntas
estruturadas mostraram um perfil do estado de
satde dos pacientes entrevistados de acordo com
a percepgdo dos préprios pacientes. Esses dados
foram confrontados com o referencial tedrico para
visualizar o que hd de comum e distinto entre
o perfil dos pacientes entrevistados e as demais
pesquisas disponiveis.

RESULTADOS E DISCUSSOES

O perfil dos sujeitos:

Em relagao as varidveis sociodemogréficas
dos doze participantes da pesquisa, metade era
do género masculino e a outra metade do género
feminino, com faixa etdria entre 32 e 68 anos,
sendo a média de idade de 51.4 anos. Cinco
se autodeclararam pardos, quatro negros, dois
brancos e um se autodeclarou amarelo. Quanto
a escolaridade, dos doze pacientes entrevistados
trés possuem até o ensino fundamental, quatro
possuem até o ensino médio e cinco possuem
ensino superior completo.

A renda mensal de cada participante variou
de menos de trés saldrios minimos até mais de
oito saldrios minimos. Quanto ao estado civil, dos
doze participantes cinco sdo casados, trés solteiros,
trés divorciados e um vitvo.

O mieloma mdltiplo tem sido caracterizado
nos Estados Unidos da América como uma
doenca de individuos idosos, com a média etdria
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de 65 anos. Menos de 3% estao em idade abaixo
de 40 anos”. O TCTH autélogo ¢ indicado para
pacientes com idade inferior a 70%. No grupo
pesquisado, a maioria (33.3%) estava na faixa
etdria de 60 a 69, seguida das faixas etdrias de 50
a 59 e 40 e 49, ambas com 25% da populagio e
apenas 16,7% entre 30 e 39.

Como exposto, uma parte considerdvel da
populagio encontrava-se na faixa etdria abaixo
de 40 anos. Tais dados podem demonstrar que
a incidéncia desta doenga em nosso pais possui
caracteristicas préprias, que diferem de outros
paises.

Nos Estados Unidos foi evidenciada uma
incidéncia maior em individuos da raca negra,
atingindo em algumas regides mais de duas vezes
a incidéncia na raga branca” Entre a populagio
analisada, 41,7% se autodeclararam pardo, 33,3%
negros, 16,7% brancos e 8,3% amarelo.

Estado de salude dos pacientes segundo sua
propria percepcao - perguntas estruturadas:

Os resultados obtidos a partir das perguntas
estruturadas se referem a satde do entrevistado
de uma forma geral, nio apenas em relacio a sua
satde fisica como também 2 sua satide mental,
espiritual e suas relacoes sociais. As perguntas
direcionaram os resultados que contrastam duas
fases distintas da vida do individuo. A primeira
fase é sua vida a partir do diagnéstico do mieloma
multiplo antes da realizagio do tratamento, a
segunda fase corresponde a vida do entrevistado
ap6s a realizacio do TCTH autdlogo.

Segundo a Classificacio Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens?,
incapacidade ¢ definida como restricio da
habilidade para desempenhar uma atividade
considerada normal para o ser humano. Surge
como consequéncia direta ou ¢é resposta do
individuo a uma deficiéncia psicolégica, fisica,
sensorial ou outra, reflete os distirbios da prépria
pessoa, nas atividades e comportamentos essenciais
avida didria. Dentre os 12 pacientes entrevistados,
quando falaram do desenvolvimento da doenga

REV.Enf-URF - Juiz de Fora - v. 1- . 1- 0. 13121 - jon./jun. 2015



e antes da realizagio do transplante, 5 relataram
precisar de auxilio para tomar banho e para se
alimentar, sete relataram necessitar de auxilio para
caminhar e também sete necessitavam de auxilio
para deslocar-se de casa.

A diminuicado da funcionalidade dos
individuos com o aumento da dependéncia para
o autocuidado interfere no cotidiano dos mesmos,
além de intervir na sua autoestima e relagio com a
sociedade. Apés o transplante, observou-se redugio
do grau de dependéncia dos pacientes para essas
atividades: o percentual de melhora foi de 100%.
Atualmente, nenhum dos pacientes necessita
de auxilio para banho, alimenta¢io, caminhada
ou deslocamento de casa, resultado importante
para o desenvolvimento do autocuidado e para a
autonomia dos pacientes.

Antes do transplante, sete pacientes
possufam problemas para se alimentar, alguns dos
pacientes relataram que esses problemas procediam
da fraqueza muscular, da fadiga e da dificuldade
na realizagio de atividades. Apéds o transplante,
apenas dois afirmaram permanecer com este tipo
de problema, sendo um deles entrevistado apenas
cinco dias apds a alta hospitalar, tendo relatado a
presenca de nduseas e diarreia.

Quando questionados sobre o otimismo
em relagdo a sua satde, antes do transplante, trés
dos entrevistados se declararam moderadamente
otimistas em relacio a sua saide e nove se
consideravam muito otimistas. Apds o transplante,
um se considera moderadamente otimista e onze
declaram que s3o muito otimistas em relacio a sua
saude.

De acordo com O’Baugh et al."", os
pacientes definem otimismo como a manutengao
de certa normalidade, sem deixar que o cincer
tenha um efeito prejudicial na vida didria. O
otimismo ¢ de grande auxilio no enfrentamento da
doenga, podendo dar motivagio para a realizagao
do tratamento e até mesmo facilitar a adesao de
hdbitos mais sauddveis.

A mudanca no estado de saide pode gerar
preocupagoes, medos e receios pela incerteza de
como serd o futuro e pela ameaca de morte que a
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doenga traz consigo. Quando questionados sobre a
existéncia de preocupagio com a ideia de morrer
antes da realizagio do tratamento, um se preocupava
grande parte do tempo, cinco se preocupavam
pequena parte do seu tempo e seis nio tinham
essa preocupagio. Apds a realizagio do transplante,
quatro dos entrevistados tém preocupagio com a
ideia de morrer pequena parte do seu tempo e oito
nio se preocupam com a ideia de morrer.

Segundo a percepgao dos préprios pacientes,
eles permaneceram sentindo prazer na vida mesmo
ap6s o diagndstico de cincer e com a doenga
ativa antes do tratamento. Antes de realizar o
TCTH autélogo, um dos pacientes entrevistados
sentia de forma moderada prazer em viver e onze
sentiam muito prazer em viver. Os resultados
permaneceram os mesmos apds o tratamento.

O desenvolvimento da imagem corporal ¢é
intimamente ligado a estruturacio da identidade
dentro de um grupo social ™. Quando questionados
sobre sua aparéncia corporal antes da realizagio
do tratamento, quatro relataram que gostavam
muito de sua aparéncia, também quatro gostavam
moderadamente de sua aparéncia fisica, trés
gostavam pouco de sua aparéncia e um nio gostava
de sua aparéncia. Atualmente, apds o tratamento,
seis gostam muito da aparéncia de seu corpo e seis
gostam moderadamente de sua aparéncia. Apds
a realizagdo do transplante ocorreu melhora da
satisfagdo em relacio a prépria imagem corporal.
Segundo Pruzinsky e Cash"™, a elabora¢io da
imagem corporal pelas pessoas pode ser considerada
um fenémeno multidimensional, pois envolve
aspectos fisioldgicos, psicoldgicos e sociais, que afeta
as emogdes, pensamentos ¢ 0 modo de as pessoas
relacionarem-se com os outros, influenciando
intensamente a qualidade de vida delas.

Fé é uma atitude de confianca e conviccio de
que o bem que a pessoa espera ou almeja acontecera.
Entre os entrevistados, 11 relataram exercer uma
fé ou busca espiritual, e apenas um relatou que
nio. Desses onze todos relataram que essa fé lhe
d4 conforto e forca no dia a dia. Guerrero et al.?
demonstraram que a espiritualidade pode ser uma
forma de estratégia de enfrentamento perante o




cAncer, ja que o proprio paciente poderd atribuir
significado ao seu processo satide-doenca, em busca
da sobrevivéncia e com apego a fé, para minimizar
o seu sofrimento ou obter maior esperanga de
resultados positivos com o tratamento.

Dos pacientes entrevistados, seis avaliaram
sua saide como boa antes de se realizar o
transplante, dois declararam que sua satide nio era
ruim nem boa, quatro pacientes alegaram que sua
sadde era ruim. Apds o transplante, trés pacientes
afirmaram que sua satide ndo é ruim nem boa, dois
dos entrevistados declararam que sua saide é boa
e sete avaliaram sua sadde como muito boa. Isso
demonstra que apés o TCTH autblogo a saude,
como um conceito geral, teve uma boa melhora
segundo a percepgao dos préprios entrevistados.

Em rela¢io a qualidade de vida antes do
transplante, quatro dos entrevistados afirmaram
que possufam uma boa qualidade de vida, seis
afirmaram que sua qualidade de vida nao era nem
ruim nem boa, um afirmou que sua qualidade de
vida era ruim e outro que era muito ruim. Apés
a realizagio do TCTH autélogo, trés pacientes
avaliaram sua qualidade de vida como muito boa,
seis avaliaram sua qualidade de vida como boa, dois
avaliaram como nem ruim nem boa e um avaliou
como muito ruim, sendo o dltimo entrevistado
ap6s apenas cinco dias da alta hospitalar. De uma
forma geral houve melhora da qualidade de vida
dos pacientes apds o transplante conforme o relato
dos préprios entrevistados.

A dor pode ser um fator de comprometi-
mento da qualidade de vida do individuo, jd que
pode comprometer a funcionalidade de quem ela
acomete. Quando questionados sobre a presenga
de dor, nove disseram antes do transplante sentir
dor todo o tempo, dois disseram sentir dor que
melhorava algumas horas do dia, apenas um disse
nao sentir dor antes da realizagao do transplante.
Apés o transplante, cinco dos entrevistados rela-
taram sentir dor que melhora algumas horas do
dia e sete disseram nao sentir dor apds a realizacio
do transplante. Muitos dos pacientes entrevistados
tiveram melhora ou diminui¢ao da dor apds a rea-

lizagao do TCTH autélogo.
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Sete pacientes pesquisados se sentiam
doente e cinco ndo se sentiam doente antes da
realizacdo do transplante. Apés o TCTH autdlogo
um paciente ainda se sente doente e os outros onze
nio. Dos pacientes entrevistados, sete declararam
que antes da realizagio do transplante sentiam
cansago a maior parte do tempo, trés declararam
que sentiam cansago com melhora em algumas
horas do dia, e dois declararam que ndo sentiam
cansago. Mesmo ap6s a realizagio do transplante,
um paciente relatou que sente cansaco a maior
parte do tempo, seis declararam que sentem
cansago com melhora em algumas horas do dia,
e outros seis ndo sentem cansago apos a realizacio
do transplante. Apesar da melhora, muitos dos
entrevistados relataram ainda sentir cansago, esse
fator é prejudicial para o bem-estar dos individuos,
pois pode incapacitar ou gerar indisposi¢io para a
realizacdo de atividades.

Todos os entrevistados afirmaram a presenca
de apoio familiar apés receber o diagndstico
da doenca. Todos, também, declararam ter
apoio familiar ou de amigos para a realizacio
do transplante. Entre o grau de parentesco ou
relacio social das pessoas que mais apoiaram,
foram citados filhos, mae, irmaos, esposa, tia,
cunhada. Os familiares, por possuirem um forte
vinculo afetivo, sdo responsdveis por grande apoio
no momento de doenca. Apesar das mudancas
no contexto familiar e social que a doenga traz
consigo, o apoio de familiares, amigos e pessoas
préximas é fundamental tanto para a aceita¢io da
enfermidade como paraa realiza¢io do tratamento.

O vivenciar de um cincer desencadeia
uma nova reflexdo sobre a vida, pois, uma vez
instalada a doenca, a pessoa necessita de uma série
de mudangcas nos habitos de vida e entre elas um
acompanhamento rigoroso de seu estado de satde,
afinal em alguns casos as recidivas da doenga sao
inevitdveis"”. Apds a realizagio do transplante,
cinco dos entrevistados relataram que nao pensam
na sua doenga e sete afirmaram pensar na doenca.
Desses sete, um pensa em sua doenga todos os dias,
um pensa em sua doenca algumas vezes na semana e
cinco pensam em sua doencga poucas vezes no més.
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Vivemos em um contexto social no qual
desde cedo somos educados e ensinados visando
A capacitagdo para futuramente trabalhar, ter um
emprego. O trabalho é uma importante forma de
realizacio pessoal, além de um instrumento para
aquisicio material. Com a instalagio da doenga
e a necessidade de tratamento, os portadores de
mieloma multiplo muitas vezes tém que encarar a
impossibilidade de continuar com o seu trabalho,
o que muda completamente o seu papel na
sociedade. Nove dos pacientes pesquisados tiveram
que parar de trabalhar, e trés nio tiveram — sendo
dois desses aposentados e um nio trabalhava na
época. Nove pensam em voltar a trabalhar, sendo
que desses nove dois jd voltaram. Trés nao pensam
em voltar a trabalhar, sendo esses trés aposentados.

Apés a andlise dos dados que caracterizavam
o cotidiano destes pacientes, os mesmos foram
questionados quanto 2 influéncia do TCTH
autélogo em sua qualidade de vida, por meio de
uma pergunta qualitativa onde os participantes
puderam discorrer liviemente sobre o tema.

Mudangas apos o transplante e a esperanca de
um novo tempo:

Os pacientes que enfrentam uma doenga
encontram no tratamento uma esperanca de
melhorar sua condicio de satide e recuperar o que
se perdeu apds a instalacio da enfermidade. Os
portadores de mieloma multiplo se submetem
ao TCTH autblogo como uma chance de que
sua sobrevida se prolongue e de que se viva com
qualidade apesar da doenga.

A partir da realizagio do transplante, os
entrevistados relataram ter esperancas e expectativas
positivas e também medos e ansiedades em relagio
ao procedimento:

Bem, com o transplante a gente tem a
esperanga de que a doenca vi pelo menos
dar um tempo, né? Vai parar e que vocé vai
ter... Vai poder voltar & vida normal e tudo.
Entdo, pra mim o transplante me trouxe de
novo a perspectiva de que eu podia voltar a
trabalhar, que poderia fazer as minbas coisas
todas normais. Entdo pra mim ele sé trouxe
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coisas positivas, ndo foi uma coisa dolorida,
ndo déi, ndo tem problema nenhum pra
poder fazer o transplante. Ele pegou muito
ficil, com dez dias o meu transplante ji
havia pego, a minha medula tava jd pega,
e depois me trouxe de novo a facilidade de
poder trabalbar, de poder continuar minha
vida normal, igual foi por um ano. (Gaivota)

A minha preocupagio mesmo era fazer esse
transplante e depois ndo ter uma recuperagio
como deveria... como era esperado pelos
médicos. (Perdiz)

Eu ndo tava preparada para ter um
diagndstico desse e ai tive. Onde eu tive que
fazer o transplante que eu néo queria fazer...
talvez... a gente é fraco por medo mesmo de
ndo dar certo, mas acabou que deu tudo
certo. (Andorinha)

A mensuragdo da qualidade de vida
¢ subjetiva. A avaliacdo individual reflete a
comparagdo de sua vida atual em relagdo a seu
estado de saude e experiéncias anteriores. E
importante a avaliagao que os proprios pacientes
fazem de sua qualidade de vida. A percepgdo do
paciente em relacdo a sua propria qualidade
de vida apés o TCTH pode ser especialmente
relevante!®.

O tema qualidade de vida vem assumindo
grande importincia, juntamente com sua forma
de avalia¢do. Em relagdo a qualidade de vida, os
entrevistados relataram mudangas, em sua maioria,
positivas, com a realiza¢io do tratamento.

Muito porque assim, eu tive melhora de
100% na minha qualidade de vida, hoje
eu me considero curada, né? Porque eu ndo
tenho mais dores, eu nio tenho mais nada.
Entdo assim, eu jd t6 com a vida tranquila,
normal e tranquila. (Garga)

Olha, o transplante ele me deu nova vida.
Que se ndo fosse por ele eu nio taria mais
aqui. Minhas atividades sdo  normais,
caminhada, faco trabalhos manuais, fago os
trabalhos de casa, nada me impede. (Coruja)

E importante salientar que este ultimo
paciente foi entrevistado depois de apenas oito
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dias da pega da medula e cinco dias depois da alta
hospitalar.

Muitas vezes efeitos toxicos relatados pelo
paciente estdo relacionados & quimioterapia ou a
radioterapia administrada a ele no passado, antes
da realizagio do TCTH. Portanto, os pacientes
que foram pré-tratados de uma maneira mais
agressiva, sao mais susceptiveis de ser afetados ou
apresentar efeitos apds o transplante!'®.

A maioria dos pacientes, em seus relatos,
declarou que ap6s a realizagio do transplante
houve melhora de sua qualidade de vida, com
diminui¢io das dores, diminui¢io do cansaco,
maior possibilidade de realizagao de suas atividades
didrias e, para alguns, até mesmo a possibilidade de
retomar seu emprego junto com sua fungio social.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao longo dos dltimos anos, houve inovacoes
no tratamento do mieloma multiplo. O TCTH
autélogo como forma de tratar a doenca pode
aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade
de vida dos pacientes que se submetem a ele.
Apesar dos progressos no tratamento, o mieloma
multiplo ainda é uma doenca considerada
incurdvel, e muitos dos pacientes submetidos ao
transplante autélogo recidivario apés um periodo
de inativacio da doenca.

O presente estudo possibilitou uma maior
compreensio do mieloma multiplo enquanto
doenca onco-hematoldgica, seus sinais e sintomas,
tratamentos disponiveis e a influéncia do TCTH
autélogo na vida dos portadores da doenca.
Os discursos dos pacientes possibilitaram a
percep¢io de como o TCTH autélogo interferiu
na melhoria, de modo geral, em suas vidas e em
seu bem-estar, gerando esperanca e busca de apoio
espiritual, além de melhorias considerdveis em
seu estado fisico, com melhora da dor, agregando
autonomia para realizagio do seu autocuidado e
alimentacio. O estudo permitiu que os objetivos
fossem alcancados.

E importante salientar que este estudo nio
esgota todos os resultados relativos a qualidade de
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vida e melhoria do estado de pacientes submetidos
ao TCTH autélogo, portadores de mieloma
multiplo, e que outros estudos com este intuito
devem ser considerados, inclusive relacionado as
caracteristicas da populagio brasileira portadora
desta doenga.
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