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RESUMO

NUNES, Simone dos Santos. Cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuario de
transplante de medula 6ssea. 2018. 249p. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Universidade
Federal do Rio Grande. Escola de Enfermagem. Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem.
Rio Grande, RS, Brasil, 2018. Linha de Pesquisa: O Trabalho da Enfermagem/Salde.
Orientadora: Prof? Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira.

Objetivou-se investigar como o cuidado ecossisttmico de enfermagem ao usuério de
Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas, exercido no periodo de internagdo em
isolamento hospitalar, é capaz de dissipar atitudes e comportamentos ndo favoraveis ao usuario
de transplante e, assim, obter sucesso no pds-transplante. A revisdo de literatura contemplou 0s
temas: transplante de medula 6ssea; teoria geral dos sistemas e 0 pensamento ecossistémico e
cuidados de enfermagem, os quais foram aprofundados no decorrer do processo de pesquisa. A
pesquisa do tipo descritiva e exploratéria com abordagem qualitativa e quantitativa. Os
participantes foram quarenta usuarios, selecionados no ambulatorio do servigo de Transplante
de Células-Tronco Hematopoiéticas de trés instituicfes hospitalares universitarias que realizam
Transplante: 13- Rio Grande do Sul/Brasil; 22- Parané/Brasil; 3%- Mdrcia/Espanha, este ultimo,
local de doutorado sanduiche da pesquisadora. Os critérios de selecdo foram: possuir idade
minima de 18 anos; ser usuario transplantado de medula 6ssea; frequentar o ambulatério de
transplante para consulta médica e de enfermagem; estar no seu domicilio, no minimo, héa trinta
dias e, no maximo, ha dois anos; ser atendido no ambulatério de transplante participante da
pesquisa; permitir a divulgacao dos dados em trabalhos cientificos, e, como critério de excluséo:
ter realizado mais de um transplante de medula 6ssea. Os dados foram coletados e gravados por
meio de entrevista semiestruturada, com perguntas abertas e fechadas, pela pesquisadora e um
membro auxiliar devidamente habilitado e transcritas pela pesquisadora. Na andlise qualitativa
dos dados utilizou-se 0 método de Analise de Conteldo segundo Bardin e, para os dados
quantitativos o programa Statistical Package for the Social Sciences, baseado no instrumento
da entrevista, com respostas em escala do tipo Likert de 5 pontos, foi empregada a analise
estatistica descritiva. Além dessa andlise quantitativa, foram realizados 0s seguintes testes
estatisticos: 1) frequéncia dos dados sociodemograficos; Il) frequéncia dos dados clinicos; I11)
Teste Qui-quadrado de independéncia para os demais dados. Dessa forma surgiram as
categorias que foram discutidas no desenvolver da tese. Neste contexto, emergiram as
categorias: o perfil sociodemogréafico e clinico dos usuérios participantes da pesquisa;
orientacdes aos usudarios de transplante de células-tronco; intercorréncias apresentadas pelos
usuérios de transplante; visibilidade dos profissionais da equipe multiprofissional de
transplante; percepcdes comportamentais vivenciadas pelos usuarios de transplante e
expectativas de wusuarios de transplante. As categorias evidenciaram que todos 0s
acontecimentos e resultados na trajetoria do usuario de transplante sdo interdependentes e, que
0 sucesso do transplante, depende de mdaltiplos fatores interligados. Assim, essa terapéutica
evidenciou possibilitar, por meio de estruturas dissipativas e bifurcacdes, mudancas na vida do
transplantado, bem como, os enfrentamentos no pds-transplante, por meio da irreversibilidade
e interdependéncia de todos 0s acontecimentos e resultados no seu ecossistema, mantendo a fé,
0s sonhos e a esperanca de sucesso do transplante.

Descritores: Transplante de medula 6ssea, Cuidados de Enfermagem, Gestdo em salde,
Ambiente e Ecossistema.



ABSTRACT

NUNES, Simone dos Santos. Ecosystem nursing care to the user of bone marrow
transplant. 2018. 249p. Thesis (PhD in Nursing) - Federal University of Rio Grande. Nursing
school. Postgraduate Program in Nursing. Rio Grande, RS, Brazil, 2018. Research Line: The
Work of Nursing / Health. Advisor: Profé. Dré. Hedi Crecencia Heckler de Siqueira.

The objective was to investigate how the ecosystemic nursing care to the user of Hematopoietic
Stem Cells Transplantation, exercised in the period of hospitalization in hospital isolation, is
able to dissipate attitudes and behaviors that are not favorable to the transplant user, and thus
to be successful in the post-transplant. The literature review included the following themes:
bone marrow transplantation; general theory of systems and ecosystemic thinking and nursing
care, which were deepened in the course of the research process. Descriptive and exploratory
research with a qualitative and quantitative approach. The participants were forty users, selected
at the outpatient clinic of the Hematopoietic Stem Cells Transplantation service of three
university hospital institutions that perform Transplantation: 1st - Rio Grande do Sul / Brazil;
2nd - Parana / Brazil; 3th - Murcia / Spain, the latter, the researcher's sandwich doctorate. The
selection criteria were: to have a minimum age of 18 years; be a bone marrow transplant user;
attend the transplant outpatient clinic for medical and nursing consultation; be at home for at
least thirty days and at most two years; be attended at the transplant clinic participating in the
research; allow dissemination of data in scientific work, and, as an exclusion criterion: to have
performed more than one bone marrow transplant. The data were collected and recorded
through a semistructured interview, with open and closed questions, by the researcher and an
auxiliary member duly qualified and transcribed by the researcher. In the qualitative analysis
of the data, the Bardin Content Analysis method was used and, for the quantitative data, the
Statistical Package for the Social Sciences program, based on the interview instrument, with 5-
point Likert type responses, was used the descriptive statistical analysis. In addition to this
quantitative analysis, the following statistical tests were performed: 1) frequency of
sociodemographic data; I1) frequency of clinical data; I11) Qui-square test of independence for
the other data. In this way the categories that were discussed in the development of the thesis
arose. In this context, the categories emerged: the sociodemographic and clinical profile of the
users participating in the research; guidelines for users of stem cell transplantation;
intercurrences presented by transplant users; visibility of the professionals of the
multiprofessional transplant team; behavioral perceptions experienced by transplant users and
the expectations of transplant users. The categories evidenced that all the events and results in
the transplant user's trajectory are interdependent and that the success of the transplant depends
on multiple interconnected factors. Thus, this therapy demonstrated the possibility, through
dissipative structures and bifurcations, changes in the life of the transplant recipient, as well as
post-transplant coping, through the irreversibility and interdependence of all events and results
in their ecosystem, maintaining the faith , the dreams and the hope of transplant success.
Keywords: Bone marrow transplantation, Nursing care, Health management, Environment and
Ecosystem.



RESUMEN

NUNES, Simone dos Santos. Cuidado ecosistémico de enfermeria al usuario de trasplante
de medula 6sea. 2018. 249p. Tesis (Doctorado en Enfermeria) - Universidad Federal de Rio
Grande. Escuela de Enfermeria. Programa de Postgrado en Enfermeria. Rio Grande, RS, Brasil,
2018. Linea de investigacion: El trabajo de Enfermeria / Salud. Asesor: Prof®. Dr2. Hedi
Crecencia Heckler de Siqueira.

Se objetivo investigar como el cuidado ecosistémico de enfermeria al usuario de Transplante
de Ceélulas Madre Hematopoyéticas, ejercido en el periodo de internacion en aislamiento
hospitalario, es capaz de disipar actitudes y comportamientos no favorables al usuario de
trasplante y asi obtener éxito en el post -transplante. La revision de literatura contemplo los
temas: trasplante de médula O6sea; la teoria general de los sistemas y el pensamiento
ecosistémico y cuidados de enfermeria, los cuales fueron profundizados en el curso del proceso
de investigacion. La investigacion del tipo descriptivo y exploratorio con abordaje cualitativo
y cuantitativo. Los participantes fueron cuarenta usuarios, seleccionados en el ambulatorio del
servicio de Transplante de Células Madre Hematopoyéticas de tres instituciones hospitalarias
universitarias que realizan Transplante: 18- Rio Grande do Sul / Brasil; 22-Parana / Brasil; 32-
Murcia / Espafia, este ultimo, lugar de doctorado sandwich de la investigadora. Los criterios de
seleccion fueron: poseer edad minima de 18 afios; ser usuario trasplantado de médula 6sea;
frecuentar el ambulatorio de trasplante para consulta médica y de enfermeria; estar en su
domicilio, como minimo, hace treinta dias y, como maximo, hace dos afios; ser atendido en el
ambulatorio de trasplante participante de la investigacion; permitir la divulgacion de los datos
en trabajos cientificos y, como criterio de exclusion: haber realizado mas de un trasplante de
médula dsea. Los datos fueron recolectados y grabados por medio de una entrevista
semiestructurada, con preguntas abiertas y cerradas, por la investigadora y un miembro auxiliar
debidamente habilitado y transcritas por la investigadora. En el anlisis cualitativo de los datos
se utilizé el método de Andlisis de Contenido seglin Bardin y para los datos cuantitativos el
programa Statistical Package for the Social Sciences, basado en el instrumento de la entrevista,
con respuestas a escala del tipo Likert de 5 puntos, fue empleada el analisis estadistico
descriptivo. Ademas de este analisis cuantitativo, se realizaron las siguientes pruebas
estadisticas: 1) frecuencia de los datos sociodemograficos; Il) frecuencia de los datos clinicos;
I11) Prueba Qui-cuadrado de independencia para los demas datos. De esta forma surgieron las
categorias que se discutieron en el desarrollo de la tesis. En este contexto, surgieron las
categorias: el perfil sociodemografico y clinico de los usuarios participantes de la investigacion;
orientaciones a los usuarios de trasplante de células madre; intercurrencias presentadas por los
usuarios de trasplante; visibilidad de los profesionales del equipo multiprofesional de
trasplante; percepciones conductuales vivenciadas por los usuarios de trasplante y expectativas
de usuarios de trasplante. Las categorias evidenciaron que todos los acontecimientos y
resultados en la trayectoria del usuario de trasplante son interdependientes y que el éxito del
trasplante depende de multiples factores interconectados. Asi, esta terapéutica evidencio
posibilitar, por medio de estructuras disipativas y bifurcaciones, cambios en la vida del
trasplantado, asi como los enfrentamientos en el post-trasplante, por medio de la irreversibilidad
e interdependencia de todos los acontecimientos y resultados en su ecosistema, manteniendo la
fe , los suefios y la esperanza de éxito del trasplante.

Descriptores: Trasplante de médula 6sea, Cuidados de Enfermeria, Gestion en salud, Ambiente
y Ecosistema.
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1. INTRODUCAO

“Descobre la libertad porgue amo-lo-gue
tengo-y se lo-que quiero””
Maddlde Campos Aranda

As novas tecnologias na salde proporcionam tratamentos mais eficientes e
ampliam o prognéstico de vida das pessoas com doencas graves, em especial das doencas
crbnicas. Neste contexto apresenta-se 0 processo do transplante de medula dssea (TMO)
Ccuja terapéutica cresceu nas Ultimas décadas para doencas hematoldgicas, como também,
na sua aplicacdo para doengas autoimunes e reconstituicdo do 6rgao hematopoiético.

O TMO corresponde ao procedimento de infusdo de células tronco CD34,
coletadas de um doador compativel, previamente selecionado, e o receptor condicionado
para a recepcdo da medula (PASQUINI, 2001).

A Politica do TMO do Ministério da Saude (MS) normatizada pela Portaria n°
931/2006, aprovou o Regulamento Técnico para Transplante de Células-Tronco
Hematopoiéticas e estabeleceu os critérios técnicos de indicacdo dos transplantes de
medula éssea e outros precursores hematopoéticos. Essa Portaria, também, regulamenta
a autorizacdo de funcionamento, credenciamento e autorizacdo de implantacdo de
estabelecimentos e equipes para a realizacdo dos Transplantes de Células Tronco
Hematopoiéticas (TCTH) (BRASIL, 2006).

Em geral os passos do TCTH seguem caminhos comuns que, segundo Ortega
(2004), iniciam com a fase de Pré-admissdo na qual o wusuario e seu
acompanhante/familiar, frequenta o ambulatorio, recebem as orientagdes pertinentes para
a realizacdo do procedimento, ainda realiza exames e passa por avaliagdo dos membros
da equipe multiprofissional composta pelo médico, enfermeira, nutricionista, psicélogo,
assistente social e odontdlogo. Esta fase é realizada a nivel ambulatorial e a seguir ocorre

a etapa da Admisséo, internacdo no Centro de Transplante de Medula Ossea (CTMO).
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Nesta etapa o0 usuario realiza os Ultimos exames que antecedem ao TCTH, e o implante
de um cateter exclusivo para o procedimento.

Na etapa seguinte chamada de Condicionamento, o usuario recebe a quimioterapia
especifica para o TCTH. Essa etapa € realizada observando, um protocolo de medicacdes
em altas doses que tem por objetivo destruir a medula dssea do usuério e evitar recidiva
da doenca de base, pois 0 TCTH serve para reconstituir a medula 6ssea com células
sadias.

A etapa que se segue ¢ a da Infusdo do CTH que é a transfusdo da medula 6ssea
realizada sete dias ap0s o inicio do condicionamento. O envolvimento com o processo,
propriamente dito, de transfusdo dura poucas horas, porém, corresponde a um momento
importante e complexo, devido ao risco que o usuario tem durante a transfusdo da medula
6ssea. Pode ocorrer, insuficiéncia renal aguda, hematdria entre outras complicagdes sendo
areacao anafilatica o episddio mais importante e grave com o qual existe o risco de parada
cardiorrespiratoria.

As duas etapas seguintes compreendem a Pancitopenia, a qual corresponde ao
periodo que 0 usuario apresenta imunossupressao severa, necessitando vérias etapas de
hemotransfusdo e antibidticoterapia devido ao risco de infecgdes e a “Pega” do enxerto
caracterizando-se pelo surgimento das novas células sanguineas originarias da medula
que foi enxertada (eritrécitos, leucécitos e plaquetas). Elas demandam a atuacdo de uma
equipe multiprofissional qualificada com conhecimento especifico para os cuidados
intensivos que a clinica exige.

Para ocorrer a Alta hospitalar o enfermeiro pode realizar a visita ao domicilio
escolhido pelo familiar/acompanhante ou pelo proprio usuario, antes da internacao, para
a sua recuperacéo, ou o enfermeiro pode somente orientar como deve ser a estrutura deste
domicilio, que deve estar em conformidade com os requisitos necessarios para abrigar o
transplantado.

A Alta hospitalar se processa de forma gradual: inicialmente o usuario, nesse
periodo, realiza passeios, com o seu acompanhante, de aproximadamente duas horas nas
dependéncias externas ao hospital. Posteriormente, é liberado para dormir no domicilio
intermediario ou no seu préprio domicilio, no qual vai ficar ap6s a alta do isolamento
hospitalar. Esse espaco precisa contemplar algumas caracteristicas especificas para
abrigar o usuério transplantado de medula dssea: ser préximo ao hospital, piso frio,

paredes com tinta lavavel, facilitando todos os cuidados de limpeza e segurancga para
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evitar infecgdes oportunistas nesta fase. Neste periodo, 0 usuério tem restri¢des de visitas
e deve ter, preferencialmente, somente um acompanhante.

A necessidade da proximidade do hospital justifica-se porque este usuario nos
primeiros 100 dias tem sérios riscos de apresentar infecgdes importantes e conforme a
distancia em que se encontra do servigo pode diminuir muito as suas chances de controle
clinico deste processo. Durante esse periodo o usuario mantém as consultas ambulatoriais
sendo avaliado pelo enfermeiro, o medico e outros profissionais da equipe
multidisciplinar sempre que necessario. O conhecimento construido ao longo dos anos
produziu resultados terapéuticos importantes ao transplantado de medula 6ssea

Destaca-se que com o passar dos anos a ampliacdo das terapéuticas com TCTH
trouxe uma mudanca significativa no progndstico de pessoas portadoras de doencas
malignas e autoimunes, que durante muito tempo eram fatais. Entretanto, é necessario
salientar a importancia do acompanhamento ambulatorial por longo tempo, apds a alta
hospitalar, porque nesse periodo existem possibilidades de complicac@es significativas
que podem comprometer todo o tratamento (SANTOS, MOREIRA, RODRIGUES,
2008).

A experiéncia de passar por uma intervencdo de TCTH ¢é algo impar, que
transforma a vida cotidiana dos usuarios, exigindo, muitas vezes, comportamentos e
atitudes diferentes do habitual tanto para o transplantado quanto para a familia,
demandando uma nova estratégia de convivio para o sucesso do tratamento.

A enfermagem ao prestar cuidado no periodo de isolamento hospitalar e
atendimento ambulatorial ao usuario de TCTH, durante o periodo de pds transplante
imediato e tardio, necessita conhecer o contexto no qual o usuério vive e carece identificar
sua multidimensionalidade ou seja, vé-lo na sua integralidade (SIQUEIRA e PEREIRA
2008). Segundo Capra (2006) para compreender esse contexto é preciso considerar 0s
aspectos bioldgicos da doenca, as condicdes fisicas, sociais, espirituais e psicoldgicas do
ser humano e 0 meio ambiente no qual esta inserido.

Portanto, o resultado do TCTH encontra-se interligado a multiplos fatores, entre
0s quais a gestdo do cuidado de enfermagem durante todo processo de transplante. Diante
dessa situacao observa-se o quanto é importante e complexo cada periodo de TCTH para
obter éxito no procedimento como um todo e alcangar o retorno do usuario para o seu

domicilio permanente e ao convivio familiar.



23

A experiéncia vivenciada como enfermeira assistencial de um centro de
transplante de medula dssea suscitou questionamentos referentes a gestdo dos cuidados
de enfermagem ao usuario de TCTH exercidos nos dias de internacdo em isolamento
hospitalar, possibilitando compreender a dissipacdo de atitudes e comportamentos de
risco para os mesmos, contribuindo para a probabilidade de encontrar meios e condutas
favoraveis ao usuario de TCTH no periodo pds transplante apds a alta hospitalar. Esse
periodo configura-se como complexo e entrelacado de dividas, ambiguidades, angustias,
ansiedades para o usuério, tendo em vista, por um lado, as incertezas em relagéo a sua
doenca e ao proprio transplante, como também, a necessidade de modificar
comportamentos e atitudes, recebendo orientacdes e ensinamentos fundamentais para as
adaptacOes, e ajustamentos necessarios, de acordo com a nova clinica instituida pés
procedimento de TCTH.

Os questionamentos sobre o tema surgiram, principalmente, ao assistir durante 16
anos usuarios transplantados de medula dssea, em unidade de hemato-oncologia de um
Hospital Universitario da regido central do Rio Grande do Sul, nos diversos periodos de
TCTH. Foram acompanhados vérios casos de recidiva da doenca de base ou infecgdes
adquiridas apdés a alta hospitalar e outras complicacBes tais como desconforto,
sangramento e dor. Esses fatos direcionaram a reflexdo sobre algumas questfes
relacionadas ao TCTH: o usuario e seu acompanhante foram devidamente orientados, no
periodo de internacdo em espaco de isolamento hospitalar, para manterem os cuidados
corretos no pés alta hospitalar ? Apds a alta hospitalar existe acompanhamento de
enfermagem ao usuario de TCTH?

Esses questionamentos suscitaram as questdes de pesquisa:

- Como ocorre o cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuario de TMO exercido nos
dias de internagdo em isolamento hospitalar?

- O cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuario de TMO é capaz de dissipar atitudes
e comportamentos ndo favoraveis ao usuario de TMO e, assim obter sucesso no pds
transplante?

Assim, justifica-se este estudo pelo fato de possibilitar a construcdo de
conhecimento a respeito dos riscos que o transplantado esta exposto e encontrar formas
de ensind-lo a minimiza-los por meio da gestdo dos cuidados de enfermagem. Esse
conhecimento, a ser construido, podera nortear a¢des a serem empreendidas para auxiliar

na recuperacgdo das pessoas submetidas ao TMO, inovar com diferentes tecnologias do
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cuidado a ciéncia da enfermagem, ajudando a minimizar as complicag6es frequentes do
TMO.

A relevancia do tema consiste tanto em relacdo a escassez de trabalhos cientificos
sobre a tematica especifica, como também, pela importancia e abrangéncia do
procedimento do TCTH e sua representacdo para a populacdo. Conforme a Agenda
Nacional de Prioridades de Pesquisa em Saude, no seu artigo 5.9 — Prioridades comuns
ao conjunto das doencas nao-transmissiveis relevantes para a saude publica, no item 5.9.9
destaca o Desenvolvimento de novos métodos diagnosticos e terapéuticos, incluindo
nestes os transplante (BRASIL, 2008 p18). Assim o transplante configura-se como um
tratamento para doencas cronicas sendo essas uma prioridade de pesquisa em salude no
contexto nacional e mundial.

Acredita-se que ao ampliar as pesquisas nesta area especifica existe a possibilidade
de gerar novos conhecimentos capazes de inovar, nortear e orientar os cuidados de
enfermagem junto as familias e redes de apoio dos transplantados de medula 6ssea.
Consequentemente 0s subsidios gerados poderdo servir para qualificar esses cuidados,
modernizar novas préaticas de enfermagem, e auxiliar na reorientacéo de Politicas Publicas
direcionadas ao tema, bem como, para 0s novos servigos conforme o aumento da demanda
e tecnologias inovadoras.

Assim tem-se como TESE: O cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuario
de TMO realizado no periodo de interna¢do em isolamento hospitalar, e capaz de dissipar
atitudes e comportamentos ndo favoraveis e evitar complicagdes e recidivas pos alta
hospitalar.

Com base na questdo norteadora pressupde-se que:

- O cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuario de TCTH, desenvolvido pela
enfermagem durante periodo de internacdo em isolamento hospitalar, pos transplante,
interferem nas atitudes e comportamentos do transplantado e podem diminuir os riscos e
complicacdes no periodo pos alta hospitalar;

- O usuério de TMO, seu acompanhante e a enfermagem necessitam exercer um
trabalho coletivo e interconectado, principalmente, na internacdo em isolamento

hospitalar, pds transplante, para alcance do éxito no processo do transplante.

Com a finalidade de responder a questdo de pesquisa e confirmar a tese proposta

Tem-se como objetivos:
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Objetivo geral: investigar como o cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuario de
TCTH, exercido realizado no periodo de internacdo em isolamento hospitalar, é capaz de
dissipar atitudes e comportamentos nao favoraveis ao usuario de TCTH e, assim, obter

sucesso no pds transplante

Objetivos Especificos:

- Analisar o cuidado ecossistémico de enfermagem recebido no periodo de
internacdo em isolamento hospitalar de TCTH, na viséo do usuario;

- ldentificar nos cuidados ecossistémicos de enfermagem, exercidos junto ao
usuario de TCTH, os fatores favoraveis a dissipar atitudes e comportamento
desfavoraveis ao sucesso no pos transplante;

- Verificar no cuidado ecossisttmico de enfermagem ao usuério de TCTH,
exercido no periodo de internacdo em isolamento hospitalar, as acdes relacionais
interativas de promocdo de saude que auxiliam a evitar o desencadeamento de
complicacdes no pos-transplante.

- Analisar o perfil sociodemografico e clinico de usuarios de transplante de

medula éssea na perspectiva ecossistémica



2. REVISAO DE LITERATURA

“A grande maiovin doy organismos estio-
proprioy ecossistemas complexos, om/vtavwld wmav
nfinidade de organismos menorves que possuen
considerdvel autonomio e, no-entanto, integranm-
se hawrmoniosaumente no-funcionamento- do-todo- ”

Frigjof Caprov

Com a finalidade de conhecer o estado da arte realizou-se a busca nas bases de
dados da Biblioteca Virtual de Saude (BVS), usando como principais critérios de
inclusdo, ser artigo publicado nos ultimos dez anos, com disponibilidade online.
Inicialmente, ao utilizar o Descritor da Ciéncia da Satde (DeCS) “Transplante de Medula
Ossea”, alcancou-se um numero de 294 artigos, na base de dados da Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), 10.293, na Medical Literature
Analysisand Retrievel System Online (MEDLINE), 6, no Indice Bibliografico Espanhol
de Ciéncias da Saude (IBECS), 20 no Banco de Dados de Enfermagem (BDENF), 06 no
Cuba Medical Database (CUMED). Ao refind-los com o descritor “Cuidados de
Enfermagem”, identificou-se 52 artigos, 12 na LILACS, 22 na MEDLINE, 12 na
BEDENF, 06 na Coleciona SUS. Continuando a aproximacéo da tematica com o descritor
“Gestdo em Saude”, foram encontrados dois artigos, um na Coleciona SUS, e um na
MEDLINE, porém, ambos ndo atendiam aos critérios de inclusdo. Para aproximar mais
ainda com a tematica, foram acrescidos os termos “ambiente” e “ecossistema”. Com
nenhum dos dois descritores foram localizado artigos. Quando se substituiu “Gestdo em
Saude” por “ambiente”, surgiu um artigo na base LILACS, que tinha aderéncia com o
tema da pesquisa onde Lima e Bernardino (2014) abordaram o cuidado de enfermagem
na unidade de TCTH.

A revisdo de literatura objetivou aprofundar o conhecimento sobre a tematica em

pauta, de forma a contemplar os seguintes aspectos Transplante de medula 0Ossea,
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Pensamento ecossistémico no contexto de transplante de medula dssea e Cuidado de

Enfermagem ao usuario de transplante de medula éssea.

2.1 Transplante de medula 6ssea

E um procedimento terapéutico por meio da infusdo de células-tronco
hematopoiéticas por via intravenosa, com a finalidade de restabelecer a normalidade
funcional da medula dssea. A indicacdo do TCTH deve levar em conta alguns fatores
importantes anteriores ao transplante como: doenca de base e condigfes clinicas do
usuério; existéncia de um doador compativel; infraestrutura adequada para o
procedimento; equipe multiprofissional especializada; condi¢des psicologicas e
socioecondmicas familiares adequadas para seguir o acompanhamento recomendado pds-
transplante (BRASIL, 2008).

O transplante de medula dssea, na perspectiva ecossistémica, envolve tanto os
elementos fisicos (abidticos) como também a identificacdo dos componentes sociais
(bidticos) do ecossistema. Numa avaliacdo inicial distingue-se no aspecto social o usuario
de TMO, a equipe multidisciplinar, a familia e, o doador do transplante, a comunidade
doadora de hemoderivados e todos os participantes do processo que envolve, farmécia,
laboratdrio e demais servigos de apoio da Unidade de transplante. Por outro lado, tem-se
todo o aparato fisico estrutural, equipamentos e materiais dos ambientes nos quais o
usuario vai transitar e valer-se para o éxito do transplante . Esses ambientes precisam
encontrar-se adequados as necessidades do usuario de TMO.

Assim sendo, a reflexdo sobre a complexidade do TCTH pode apoiar-se nas
explicacfes do pensamaento sistémico ao esclarecer que um evento implica em um
aparecimento de uma nova estrutura social que emerge de flutuacbes a provocar uma
bifurcacdo, resultante de acGes que causam um ecossistema emergente (PRIGOGINE,
2009). De modo geral, bifurcacbes sdo, simultaneamente um sinal de instabilidade e um
sinal de vitalidade. Assim, o TCTH de um usuério, com base nos principios
ecossistémicos, pode ser percebida como sendo uma grande bifurcacdo na vida deste
usuario, causando mudancas importantes e irreversiveis, mas que podem indicar maltiplas
possibilidades de enfrentamento e superacao.

A presenca e a¢des dos atores participam da rede que se forma paraum TCTH sé&o
fundamentais, especialmente a familia. Segundo Ortega (2004), a presenca da familia é
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essencial no tratamento do usuério que se submete a TMO. Nesse sentido, se faz
necessario entender a aproximacao dos familiares no pré, trans e pos procedimento porque
acredita-se que essa proximidade melhora o estado emocional e favorece o processo de
cura. Portanto, é necessario fortalecer as necessidades do usuério de ser visto de forma
integral dentro da sua multidimensionalidade, constituida pela dimenséo bioldgica, social,
psicoldgica, social e espiritual (SIQUEIRA; PEREIRA, 2008).

O TCTH, conforme Brasil (2009), divide-se em etapas distintas mas comuns a
maioria dos TCTH que sdo: Pré-admissdo, Admissdo, Condicionamento, Infusdo,
Pancitopenia, “Pega” do enxerto, Alta hospitalar, Acompanhamento Ambulatorial. A

seguir busca-se descrever cada uma destas etapas e seus componentes.

2.1.1 Pré-admisséo

Nesta etapa sdo realizados exames para avaliar o estado geral do usuario como
ecocardiograma, espirometria, exames de sangue, citomegalovirus (CMV), hepatite entre
outros. Acontece, também, uma avaliacdo odontoldgica, psicoldgica, reunido com
assistente social, nutricionista, passa pelo parecer e orientacdo da enfermeira e do médico.

Este processo € repleto de inseguranca para o usuario e os que lhe cercam sendo
a definicdo e o acesso & Medula Ossea uma destas fases. A fonte da Medula Ossea é um
ponto em se diferenciam os Transplantes de Medula Ossea porque sua origem pode ser
do tipo Autdlogo onde a fonte de medula é a prépria medula 6ssea ou sangue periférico
sempre provenientes do préprio usuario; Singénico, no qual a fonte de medula é a propria
medula éssea ou sangue periférico proveniente do irmdo gémeo homozigoto; Alogénico
aparentado onde a fonte de medula é a prépria medula 6ssea; Sangue periférico ou Sangue
de Cordao Umbilical e Placentario, provenientes de um irmao ou outro familiar; por
ultimo Alogénico Néo-aparentado onde a fonte de medula é a medula 6ssea, sangue
periférico ou Sangue de Corddo Umbilical e Placentario provenientes de um doador
voluntério (BRASIL, 2008).

Toda busca pelo tipo correto e mais indicado de medula para cada usuario € um
processo que gera inquietacdo, preocupacdo, exigindo um olhar ecossistémico da equipe
multidisciplinar de satde. Segundo Capra e Luisi (2014) a visao unificadora da vida em
todos os empreendimentos humanos em que se lida com sistemas vivos quando se fala

de assisténcia a saude, economia, direito ou gerenciamento, esses sistemas sociais, 0S



29

ecossistemas vao definir o sucesso ou insucesso de alguns procedimentos ou relagdes de
salde. A doacdo e captacdo de medula dssea perpassa intensamente por essas avaliacoes,
assim, a presente pesquisa enfoca a visao ecossistémica no caminho complexo do TMO.

O TMO ¢ considerado a principal opcdo de tratamento para uma variedade de
doencas hematoldgicas malignas. A magnitude desse beneficio vai desde o controle da
doenca até o potencial de cura definitiva (PASQUINI, PASQUINI, GIRALT, 2009). O
TCTH é uma forma de tratamento que vem sendo crescentemente utilizada no tratamento
de patologias hematoldgicas benignas e malignas. Atualmente, constituem indicac6es de
transplante nas neoplasias malignas dos testiculos, neuroblastoma, leucemias agudas e
croénicas, linfomas, sindromes mielodisplasicas, Mieloma Multiplo, doencas
mieloproliferativas, além de patologias benignas, como Anemia Aplasica,
hemoglobinopatias, imunodeficiéncias e erros inatos do metabolismo.

A toxicidade a medula dssea € uma séria limitacdo do tratamento do cancer em
geral, o transplante de células-tronco hematopoéticas (TCTH) permite a administracdo de
doses elevadas e potencialmente curativas de drogas quimioterapicas associadas ou ndo
a radioterapia, baseando-se em um equilibrio imunolégico. E necessario que as células
hematopoéticas do doador infundidas enxertem-se no microambiente do receptor, que o
sistema imunolégico do receptor tolere o enxerto de células-tronco do doador, para que
ndo haja rejeicao, e que células T efetoras (células que combatem as infeccdes e agentes
considerados agressores ao organismo) do doador tolerem o tecido do hospedeiro, para
ndo haver Doenga do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH) (BRASIL, 2012;
VOLTARELLI et al, 2009).

Para que ocorra um equilibrio dindmico nesta fase de pré-admissao parao TCTH
€ necessario uma nova visdo da realidade que conforme Siqueira (2001) e Capra (2002)
pode ser trabalhada de acordo com o pensamento sistémico com a interdependéncia dos
fendmenos fisicos, bioldgicos, sociais, espirituais e culturais do ecossistema por meio da
complexidade emergente relacionada ao TCTH. Seus fatores de risco e modos de viver
precisam ser explorados em novas estruturas e tipos de organizacdes, espacos temporais
que se denominam como estruturas dissipativas (PRIGOGINE, 2011), ndo referindo-se
mais a certezas, e sim a possibilidades, sendo essas de qualidade de vida, sobrevida e cura
de doencas graves.

As possibilidades que se apresentam sdo em varios sentidos, mas merece

consideragio especial a atencdo para as diferentes fontes de Medula Ossea
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proporcionando ao usuério de TCTH a utilizacdo da sua prépria medula a de um doador
aparentado ou nao aparentado ou sangue de corddo umbilical, gerando uma gama de

flutuaces, bifurcacdes e possibilidades que podem vislumbrar uma vida melhor.

2.1.2 Admissao

A admissdo do usuario a ser submetido ao transplante de células-tronco
hematopoéticas no servigco envolve uma rotina complexa, em especial quanto aos
cuidados essenciais para proteger a integridade fisica e psiquica do individuo. E precedida
de entrevista, que ¢ um facilitador deste processo no qual o usuario se depara com o
desconhecido. Ainda sédo realizados exame fisico e uma exposi¢do completa de todo o
procedimento, riscos, complicacGes e possiveis resultados, assim como a avaliacdo dos
dados atuais da doenca. Sendo fundamental que se estabeleca uma relacéo de confianca
entre usuario e equipe de salde.

Nesse ecossistema, do momento da Admissdo no Centro de Transplante de
Medula Ossea, para entender essa relagdo que se inicia, da equipe com 0 USUArio e seus
familiares, buscou-se Senge (2013), que considera que a arte do pensamento sistémico
estd em ver através da complexidade e, assim enxergar as estruturas subjacentes que
geram a mudanca. Pensamento sistémico ndo significa ignorar a complexidade, significa
sim organizd-la em uma historia coerente que lance uma luz sobre as causas dos
problemas e sobre a forma como podem ser solucionados de maneira duradoura.

A equipe deve estar sempre atenta para responder aos questionamentos e as
informacBes devem ser claras, sinceras, com vocabulario adequado a cultura daquele
usuario e seus familiares, mantendo sempre o principio da responsabilidade social e ética.
Esse € 0 momento onde o usuario vai conhecer o ambiente do Centro de Transplante de
Medula dssea, local que vai ficar por um longo periodo de internacdo. Neste sentido, o
ideal é mostrar o ambiente, apresentar as pessoas e se possivel outros usuarios que se
encontram nesse servigo. Informar sobre as rotinas diarias do servigo, como coletas de
exames, visitas, paramentacao adequada do usuaro, acompanhante e seus visitantes.

Na fase de admissdo o usuario precisa receber a insercdo de um Cateter Venoso
Central (CVC) semi-implantavel de longa permanéncia com duas vias do tipo Hickmann
antes de iniciar a fase de condicionamento. O CVC é importante e essencial devido a

grande quantidade de medicamentos, solucgdes parenterais, transfusdes de hemoderivados
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e da frequéncia com que sdo coletados amostras de sangue para exames laboratoriais
(ORTEGA, 2004; BRASIL, 2008; ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

2.1.3 Condicionamento

O regime de condicionamento é fundamental no TCTH: visa a destruir a doenca,
porém, com um minimo de toxicidade. E uma causa importante de mortalidade precoce,
mas também é fundamental para o controle da doenca a longo prazo, ou até mesmo para
a cura. O regime de condicionamento tem, entdo, como objetivos criar espago,
imunossuprimir e erradicar a doenca. Entendendo o Condicionamento como uma das
bifurcacdes importantes do TCTH. E nessa fase que ocorre uma alta exposicio a drogas
imunossupressoras que vao exterminar com a Medula Ossea (MO), sendo assim, ocorrem
flutuagbes, uma grande quebra na simetria, levando ao surgimento de estruturas
dissipativas, ocorréncia de bifurcacdo e o sistema a encontrar regimes de funcionamento
longe do equilibrio num momento inicial até se auto-organizar (PRIGOGINE, 2009).

O condicionamento trata de um processo de preparo do receptor para receber as
Células Tronco Hematopoéticas (CTH), correspondendo aos dias que antecedem a
infusdo das células. Nessa etapa sdo administrados quimioterapicos em altas doses,
associados ou ndo a irradiacdo corporal total (ICT), que tem como objetivos principais:
erradicar células malignas residuais, preparar o0 espaco para enxertia das novas células,
induzir imunossupressio do receptor para diminuir o risco de rejeicdo do enxerto. E
considerado o periodo destinado a ablacdo da medula 6ssea do receptor e inibicdo da sua
imunidade. Existem inGmeros tipos de regime de condicionamento, que variam de acordo
com o protocolo especifico. A sua escolha depende da doenca e do tipo de TCTH. As
drogas mais utilizadas nos protocolos de condicionamento para TCTH s&o: Bussulfano,
Etoposide, Carmustina, Ciclofosfamida, Globulina antitimocitica, Melfalam,
Fludarabina, entre outros. Nessa fase também  se inicia o uso de drogas
imunossupressoras, especialmente a ciclosporina (CSA), que tem por objetivo prevenir a
DECH e evitar a rejeicdo do enxerto. O tempo de uso dessas drogas é variavel,
dependendo da doenca basica e do desenvolvimento ou ndo de DECH (ORTEGA, 2004;
BRASIL, 2008; ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

A toxidade relacionada ao condicionamento varia de acordo com a combinagéo

de drogas utilizadas, cabendo a enfermagem prestar uma assisténcia continuada de
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suporte, visando sempre a prevencdo e deteccdo precoce de alteragdes como cistite
hemorragica, ndusea, vomito, edema pulmonar, hipotensdo, diarreia, convulsdo entre
outras complicacOes dessa fase. Com a utilizacdo de quimioterapia em altas doses,
associada ou ndo a ICT, intensificam-se os riscos de efeitos colaterais a curto e longo
prazo, requerendo cuidados especificos tanto na fase pré-transplante quanto na fase p6s-
transplante. As terapias habitualmente utilizadas sdo macicas e letais, caso ndo haja uma
infusdo posterior de CTH, o resgate hematopoético como é chamado (ORTEGA, 2004
BRASIL, 2008; ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

A partir do inicio do condicionamento, os dias sdo contados regressivamente (-7,
-6, -5...) até seu término; com a infusdo de CTH ocorrendo no dia “0” (zero). Os dias do
condicionamento variam dependendo do protocolo utilizado. As condutas de enfermagem
nessa etapa sdo especificas para o controle da toxicidade em diferentes sistemas e da
hipersensibilidade.

2.1.4 Infusdo da Medula Ossea

Com a experiéncia de 17 anos acompanhando cada fase que o usuario de TCTH
passa, ja tive a oportunidade de ouvir de vérios deles que “o dia da infusdo da MO, seria
0 seu novo nascimento”, essas palavras refletem a importancia deste momento, para o
usuario, seu doador e seus familiares, que pode ser analisado por meio de Zohar (2000,
p.77) na vida real, exatamente como em todos 0s mitos de criagdo, ha um momento de
nascimento, um momento no qual "Deus separou a luz da treva" ou, em termos da fisica
moderna, um momento de colapso da funcdo de onda quéantica. As particulas existem, e
os seres também. Como o ser, 0s sistemas de particulas elementares séo totalidades dentro
de totalidades, ou individuos dentro de individuos. As prioridades do novo "individuo"
sdo influenciadas pelas dos "subindividuos" de cujo relacionamento ele consiste. No
entanto, sob todos os aspectos, ele agora se comporta como uma nova entidade, com
plenos direitos, com aspecto ondulatério proprio e capacidade propria de relacionamentos
futuros em seus proprios termos. Assim, uma totalidade criada por meio de um
relacionamento quantico € uma coisa nova em si, maior que a soma de suas partes
(ZOHAR, 2000).

A infusdo da MO torna-se um momento em que algo muito novo vai ter que nascer

gerando o fendbmeno discutido por Maturana e Varela (2011) que é o acoplamento
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estrutural entre organismos e 0 meio como sistemas operacionalmente independentes, a
manutencdo dos organismos como sistemas dinamicos em seu meio aparece COmo
centrada em uma compatibilidade organismo/meio, sendo chamado este fendmeno de
adaptacéo.

A Infusdo da Medula Ossea €é realizada ap6s o término do regime de
condicionamento, no dia “0” (zero) ¢ o dia do transplante propriamente dito, ¢ infundida
por meio de um cateter venoso central (CVC) realizada no quarto do paciente. A técnica
de infusdo e as condutas a serem seguidas dependem da fonte de obtencéo de células-
tronco hematopoéticas (medula 6ssea, SCUP, SP) e do tipo de transplante (autdlogo,
singénico ou alogénico) (ORTEGA, 2004; BRASIL, 2008; ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009)

Quando o Transplante for autélogo para a infusdo a medula precisa ser
descongelada no quarto do paciente em banho-maria (em temperatura entre 37°C e 38°C),
as bolsas sdo descongeladas uma a uma e imediatamente infundidas isoladamente por
meio da via calibrosa do CVC em no méaximo 15 minutos cada bolsa. Antes da infuséo
sempre sdo administradas medicacgdes, que visam reduzir o risco de hipersensibilidade
pelo Dimetil sulfoxido (DMSO) e reacGes alérgicas ao produto que sdo as seguintes:
manitol 20%, prometazina, dexametasona e furosemida endovenosa, antitérmico via oral.
A infusdo das CTH é realizada por enfermeiro especializado e o descongelamento
normalmente é realizado por farmacéutico do servigo de criopreservacao (INCA, 2008;
ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009; HEMORIO, 2010).

As reacOes adversas habituais que podem ocorrer durante a infusdo ou no pés
imediato estdo relacionadas a sobrecarga de volume (hipertensdo, aumento de peso e
cefaleia), reacGes de hipersensibilidade ao dimetil sulféxido (DMSO) (calafrios,
tremores, febre, tosse, nauseas, vomito, dispneia, edema de glote), lise das hemaécias
(hemoglobindria, diminuicdo do débito urinario, aumento da creatinina sérica e
bilirrubinas). Assim, o usuario precisa ficar com seus sinais vitais (pressdo, frequéncia
cardiaca, frequéncia respiratdria, saturacdo e temperatura) monitorados do inicio até em
torno de 6 horas apo0s a infusdo, apds esse periodo os sinais vitais sdo avaliados de
2/2horas. Nas primeiras 24 a 36 horas apés o transplante o paciente exala um odor
caracteristico devido ao DMSO, podendo ocorrer também hemoglobiniria ( ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009; HEMORIO, 2010).
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Na infusdo de CTH alogénicas as complicacbes mais frequentes durante e
imediatamente apds a infusdo sdo as relacionadas a sobrecarga de volume (hipertenséo e
cefaleia), reacdes de hipersensibilidade (calafrios, tremores, hipertermia, eritema
cuténeo), lise das hemécias, principalmente, quando existe incompatibilidade do sistema
ABO-Rh (hemoglobindria, diminui¢do do débito urinério, dor abdominal, edema de glote
e broncoespasmo).

Para controlar esses efeitos provenientes da incompatibilidade ABO procede-se a
remocdo das hemécias das CTH de medula dssea antes da infuséo e a retirada do plasma
em caso de incompatibilidade ABO-Rh. Assim como na infusdo das CTH aut6logas a
infusdo alogénica também exige a infusdo prévia de medicagdes (manitol, diuréticos,
corticosteroides entre outros conforme prescricdo médica). Os sinais vitais sdo
verificados a cada 15 minutos durante a 12 hora de infuséo e a cada 30 minutos nas horas
a seguir, a medula alogénica deve ser infundida em 4 horas (ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

2.1.5 Tipos de células-tronco utilizados no transplante de medula 6ssea

Nas Gltimas décadas o Transplante de Medula Ossea tem passado por grandes
mudancas e surgimento de novas possibilidades deixando de ser um método experimental
para uma terapéutica consolidada. Ao ampliar as patologias que podem utilizar esse modo
de intervencdo mesmo, como uma opcao de tratamento, ocorrendo transplantes com
doadores tanto do mesmo pais como de outro pais com seguranca na coleta e transporte
deste material devido as novas tecnologias de avaliacdo laboratorial da medula dssea
(MO) e 0 encaminhamento para o receptor.

Como a MO pode ser coletada de mais de uma fonte, a seguir detalha-se cada
uma delas que sdo: autdloga, alogénica, singénica e sangue de corddo umbilical.

No transplante de medula dssea chamado de autélogo, as células-tronco
hematopoéticas sdo obtidas do proprio paciente apds a mobilizacdo, que consiste na
utilizacdo de quimioterapia e fator estimulante de colonia de granuldcitos (G-CSF), com
0 objetivo de aumentar o quantitativo de células tronco e mobiliza-las da medula 6ssea
para 0 sangue periférico, a fim de serem coletadas por aférese e reinfundidas apds o

tratamento proposto.
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Aférese € 0 processo de separacdo de células sanguineas, que € feito por meio de
um cateter venoso central (CVC) de duplo lumen, calibroso, no qual as células serdo
coletadas. O sangue do usuario entra na maquina de aférese pelo interior de um circuito
descartavel, onde ocorre a separacgdo celular por densidade, ou seja, eritrocitos, plaquetas,
leucacitos e células tronco hematopoéticas entre outras, sdo direcionados, cada um para
um dispositivo do circuito, deixando as células desejadas que neste caso sao as células
tronco, separadas para a coleta e armazenamento e o restante do sangue € reinfundido no
usuario. A coleta é realizada com o usuério internado no Centro de Transplante de Medula
Ossea (CTMO), cada sessdo dura em média de quatro a seis horas, algumas vezes sdo
BRASIL, (2008) necessarias mais de uma sessdo até que se alcance o nimero de células
adequadas (HEMORIO, 2010; BRASIL, 2012).

As reacdes adversas durante ou ap6s o procedimento de coleta deste tipo sao raras,
mas podem ocorrer e estdo relacionadas ao citrato, substancia presente na solucdo
anticoagulante usada na aférese. Os sinais e sintomas apresentados incluem parestesias,
frio, tremor, agitacdo psicomotora, taquicardia e hiperventilacdo. As células tronco
coletadas sdo processadas e conservadas com Dimetil Sulféxido (DMSO) e crio
preservadas a -80°C. O inicio da coleta deve ser norteado pela monitorizacdo dos niveis
de leucdcitos e células CD-34 dosados no sangue periférico (BRASIL, 2008; HEMORIO,
2010; BRASIL, 2012). As CTH para o transplante autologo sdo coletadas anteriormente
ao inicio do condicionamento e criopreservadas para que se mantenham viaveis e sejam
infundidas no dia “zero”, que sera melhor detalhado no item 2.1.3 Infusdo das CTH
(ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

A finalidade do TMO Autdlogo € tornar possivel a administracdo de quimioterapia
em altas doses, em doencas que mostram sensibilidade ao aumento da dose de
quimioterdpicos. Como a toxicidade da dose limitante dessa medicacdo é a
mielossupressao, a reinfusdo de CTH permite o uso de doses supraletais. Indicaces:
Pacientes que nao possuem infiltracdo neopldsica medular. Essa condicdo deve ser
avaliada por meio de bidpsia de medula éssea (0 material colhido deve mostrar
celularidade normal e auséncia de células neoplésicas). Ha algumas desvantagens: as
células-tronco coletadas podem ja estar lesadas por tratamentos anteriores; o pool de
células-tronco pode estar contaminado por células malignas; ndo ha o efeito enxerto-
versus-doenca. Mas como vantagem apresenta-se que nessa modalidade de transplante
ndo temos o efeito DECH (BRASIL, 2008; HEMORIO, 2010; BRASIL, 2012;).
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Na modalidade de TCTH alogénico as células-tronco hematopoiéticas sdo obtidas
de um doador histocompativel, que pode ser relacionado ou ndo-relacionado (aparentado
ou nao-aparentado). O sucesso do TCTH depende, em grande parte, da compatibilidade
entre doador e receptor. Para detectar doadores compativeis, sao analisados os “antigenos
de superficie dos leucocitos”, chamados de sistema HLA (antigeno leucocitario humano),
responsaveis pela identidade imunoldgica de cada individuo. Aquele que tem seis
antigenos HLA idénticos: dois no l6cus A, dois no I6cus B e dois no 16cus D é o doador
ideal, esta € uma combinacdo perfeita: 6/6 (trés antigenos de cada um dos pares). Em
TCTH com doadores ndo-relacionados, o ideal é que a combinac&o seja 6/6 ou ho maximo
5/6. No caso de doadores relacionados, a combinacdo minima aceitavel é 3/6, por serem
células indiferenciadas (imaturas) ( BRASIL, 2008; BRASIL, 2012).

Vale ressaltar que a medida que aumentam as diferencas, crescem igualmente as
complicacdes, representadas pela rejeicdo do paciente ao enxerto (falha da pega) e do
enxerto ao paciente (doenca enxerto contra o hospedeiro/DECH). O grande diferencial
destes transplantes dos transplantes de orgaos solidos é que ndo existe contraindicacédo
relacionada a incompatibilidade sanguinea pelo sistema ABO-Rh do doador e receptor
(ORTEGA, 2004; ; BRASIL, 2008; BRASIL, 2012;).

No inicio os problemas para conseguir realizar um transplante, foram grandes.
Apbs a 22 Guerra Mundial devido as lesbes mieloablativas causadas pelas radiacdes
nucleares a terapéutica com MO se mostrou como a principal forma de recuperar a
condicdo medular das pessoas afetadas pelos efeitos da bomba atbmica. No campo do
transplante aut6logo a dificuldade era a criopreservacgdo e no transplante alogénico eram
0s problemas imunoldgicos com a rejeicdo (MACHADO, 2009).

O conhecimento das rea¢@es imunoldgicas tém um papel central no transplante
alogénico de CTH e em menor parte no TMO autélogo. O entendimento das reacdes
imunoldgicas DECH, reconstituicdo do sistema imune pds-TCTH alogénico e autlogo
orienta no conhecimento e identificacdo das reacGes e complica¢bes pés-TCTH. A
evolugdo da prética clinica do TCTH somente foi possivel no final da década de 1960,
apos inimeros insucessos, com o0s conhecimentos adquiridos nas areas de imunologia e
histocompatibilidade (sistema de antigenos leucocitarios humanos — HLA, do inglés
human leukocyte antigen) (BRASIL, 2012).

A maioria dos transplantes alogénicos realizados tem como doador os membros

da familia geneticamente idénticos para o HLA. Em geral, séo irm&os com os trés loci
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HLA-A, -B, - DR idénticos com o receptor. A probabilidade de um individuo obter um
irmdo compativel é de 25%, sendo influenciada pelo nimero de irméos existentes em
cada familia. Para outros membros da familia, a probabilidade é inferior a 5%. As
complicacdes relacionadas ao TCTH aumentam na propor¢cdo da disparidade de
compatibilidade, que inclui o risco de rejeicédo, de desenvolvimento tardio ou incompleto
do enxerto e de doenca do enxerto-contra-hospedeiro (DECH).

Os requisitos minimos para a compatibilidade HLA podem variar com a situagédo
clinica. Os fatores que regem em que situagdes a incompatibilidade genética sera ou ndo
tolerada séo extremamente complexos e dependentes das diferengas entre os alelos ou
antigenos do bindmio doador-receptor, do procedimento relacionado ao transplante
(regime de condicionamento e imunossupressao) e de outras variaveis ndo ligadas ao
HLA. As andlises para a compreensao das disparidades de Classes | e Il em populacfes
etnicamente diversas submetidas aos transplantes sdo necessarias no sentido de entender
como diferencas em qualidade e quantidade, no que concerne as incompatibilidades,
podem ser adicionadas as permissividades identificadas sem comprometer os resultados
(VOLTARELLI et al, 2009; BRASIL, 2012;).

Para a coleta de CTH da medula o doador é hospitalizado no dia anterior ao
transplante, cujo procedimento é realizado no centro cirurgico, geralmente sob anestesia
raquidiana ou peridural (doador adulto) e anestesia geral (doador crianca). O doador fica
na mesa cirurgica em decubito ventral, sdo realizadas inimeras puncgdes nas cristas iliacas
posteriores, com agulhas apropriadas, procedimento realizado pelo médico hematologista
do CTMO, das quais se aspira a quantidade de medula dssea suficiente para permitir a
enxertia, usualmente estimada em 10ml/kg de peso do receptor. A medula € coletada para
uma bolsa apropriada contendo coagulante e meio para cultivo do tecido, posteriormente
é filtrada para a remocdo de gordura e fragmentos de espiculas dsseas (procedimento
realizado por enfermeira do CTMO). A reposicdo do volume de sangue retirado do doador
é realizada por meio de transfusdo de sangue autélogo ou dirigida. Normalmente nessa
modalidade de transplante a infusdo da medula € feita logo apds a coleta, exceto em
doacGes nédo aparentadas provenientes de um banco de medula de outra cidade ou pais
sendo congeladas para este transporte (ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

O usuario que recebe e aceite as células-tronco de um doador HLA compativel é
tratado com quimioterapia e/ou radioterapia, que visam ndo somente a destruir a doenca

de base, mas também a eliminar sua medula 6ssea, criando espaco para as novas células-
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tronco que serdo infundidas e o usuério imunossuprimido para que ele ndo rejeite as
células progenitoras do doador.

O TCTH Alogénico Aparentado e N&o-aparentado também pode, como ja foi
apresentado, usar como fonte de medula dssea o Sangue de Corddo Umbilical e
Placentério, provenientes de um doador voluntério (Banco de Cordao) (BRASIL, 2008).

O sangue de corddo umbilical e placentario (SCUP) € rico em células-tronco
hematopoiéticas. A concentracdo dessas células em uma amostra de células de cordao é
aproximadamente equivalente aquela encontrada em medula 6ssea de adulto. Um dos
fatores limitantes na escolha de células de cord&@o é o peso do receptor, que deve ter no
méaximo 50 kg para uma unidade de corddo. Uma unidade de corddo corresponde apenas
a uma doacédo de SCUP. Multiplos estudos demonstraram o impacto devastador de uma
baixa dose de células sobre a “pega” do enxerto, com mortalidade relacionada ao
transplante e a sobrevida, especialmente em criangas maiores e adultos (BRASIL, 2008;
SOUZA, MARQUES JUNIOR, BOUZAS, 2009).

Sangue de Corddao Umbilical e Placentario (SCUP) apds sua coleta pode ser
armazenado em bancos publicos, que no Brasil € no INCA para a utilizacdo da populagdo
em geral ou bancos privados para 0 uso do recém-nascido ou familiares proximos, de
origem aparentado ou ndo aparentado, ndo requerendo total compatibilidade HLA
(BRASIL, 2008; SOUZA, MARQUES JUNIOR, BOUZAS, 2009; BRASIL, 2012).

A existéncia de Bancos de Corddo amplia de forma significativa a possibilidade
de encontrar células-tronco compativeis e com algumas vantagens, tais como: células
prontamente disponiveis, ainda ndo expostas a fatores ambientais carcinogénicos; jovens
(imaturas) mais tolerantes as diferencas imunogenéticas com o hospedeiro; método de
coleta ndo-invasivo; auséncia de risco cirdrgico e com facilidade na obtencdo (BRASIL,
2008).

A formade TCTH singénico, € o tipo de medula ¢é obtida de um irmdo gémeo
idéntico, homozigoto/univitelino, portanto, sdo perfeitamente compativeis com o
receptor. S&o de incidéncia rara, com toxicidades e complicacbes minimas.
Etimologicamente a palavra singénico tem origem grega syn, ‘‘juntamente” e geneté
“nascimento”. A coleta de CTH singéncias acontece da mesma maneira das coletadas
CTH para o transplante alogénico (ORTEGA, 2004; BRASIL, 2008; BRASIL, 2012).



39

2.1.6 Pancitopenia

E preciso esclarecer que depois do dia “0”, o dia da infusdo, passa-se a fazer a
contagem crescente dos dias (+1, +2, +3, +4, +5......... +100), esta explicacdo serve para
delimitar as fases a partir do dia p6s transplante em que o usuario se encontra.

Na fase de Pancitopenia € possivel usar uma analogia com as teorias de Prigogine
(2009) com o desenvolvimento da fisica do ndo-equilibrio, onde longe do equilibrio se
produzem bifurcagdes, novas estruturas espagos-temporais surgem e com elas novas
solucBes, podendo falar-se de possibilidades deixando de ser previsivel o futuro, pois a
pancitopenia se caracteriza por uma fase de incertezas. Os resultados do TMO podem
mudar radicalmente a concepcdo de natureza, mudando a previsdao de futuro de
significado ndo se relacionando mais com o universo ja existente, mas com o mundo de
possibilidades, mantendo nesta fase o fim das certezas o elemento de inventividade e de
criatividade em toda a projecédo do presente para o futuro.

A pancitopenia corresponde a fase de pré-enxertia, que no transplante autélogo
pode ir do dia +10 até o dia +15 e no transplante alogénico do dia +15 ao dia + 28. Os
dois tipos de transplante podem apresentar os mesmos efeitos nesta fase sendo que no
TCTH autdlogo os efeitos sdo normalmente mais amenos e a partir do dia +5 inicia-se a
administracdo de fator estimulante de col6nia de granulécitos (G-CSF), visando antecipar
a enxertia. No TCTH alogénico os efeitos sdo mais intensos, por um periodo mais
prolongado, sendo preciso aguardar a resposta natural da enxertia. Esse periodo
corresponde a fase na qual ocorre queda acentuada na contagem das células sanguineas,
determinada pela toxidade maxima do regime de condicionamento para ablacdo medular.
Além da pancitopenia, podem aparecer, em consequéncia da toxidade do
condicionamento, outras complicagbes como mucosite, infec¢Ges, Ssangramentos
tornando imprescindivel o uso de hemocomponentes e antibioticos. A equipe
multidisciplinar € um dos grandes diferenciais nesta fase, precisa estar capacitada para as
necessidades especificas que essa clinica exige (ORTEGA, STELMATCHUK,
CRISTOFF, 2009; HEMORIO, 2010).

Para evitar algumas destas complicacGes sdo tomadas medidas profilaticas como:
administracdo de antibidticos, antivirais e antiparasitarios determinados por protocolos
profilaticos, avaliacdo diaria das mucosas oral e perineal para controle de lesdes por

mucosite, balan¢o hidrico, controle dos sinais vitais (presséo arterial, frequéncia cardiaca,
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frequéncia respiratoria, saturacio de O?) de 4/4horas, curva térmica de 2/2horas, entre

outros cuidados.

2.1.7 “Pega” do Enxerto

E o periodo apds o transplante, em que as CTH infundidas, migram para o espaco
da medula 6ssea do receptor comecam a se regenerar. A pega da medula tem um tempo
de ocorréncia variavel de 1 a 2 semanas no TCTH aut6logo e 2 a 3 semanas no TCTH
alogénico, podendo ocorrer de forma completa ou parcial. O primeiro sinal do
repovoamento é o aparecimento de leucocitos no tecido sanguineo. A recuperacao
medular pode ser influenciada por diversos fatores, como o tipo de transplante, 0 nimero
de células infundidas e infec¢des. A “pega” do enxerto (recuperagdo medular) é
clinicamente definida quando a contagem de granuldcitos estiver mantida acima de
500/mm? por trés dias consecutivos e as plaquetas, acima de 20.000/mm? também por trés
dias seguidos, sem necessidade de transfusdo. Para que o enxerto alogénico tenha sucesso
é fundamental que as células infundidas proliferem no receptor permanentemente,
evitando a rejeicdo (ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

Analisando a “pega do enxerto” a partir da autopoiese entende-se a importancia
do TMO na reconstrucdo da vida, pode-se dizer que a unidade autopoiética segundo Capra
e Luise (2014) é o sistema mais elementar do organismo, se sustenta por meio de uma
rede de reacOes que, continuamente, regeneram seus componentes dentro de uma
fabricacdo propria. A funcdo de cada um dos componentes dessa rede é transformar ou
substituir outros componentes, de maneira que a rede como um todo tenha a possibilidade
de renovar-se continuamente realizando a autopoiese. Essa representa um aspecto
importante para a definigdo sistémica da vida, as redes vivas criam e recriam a si mesmas
continuamente, em funcdo das transformacGes, bem como, da substituicdo de seus
componentes (CAPRA, 2002; ZAMBERLAN, 2013).

A Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH) ocorre nos transplantes
alogénicos, sendo mediada por celulas imunocompetentes, provenientes do doador,
particularmente os linfocitos T. Mesmo quando a compatibilidade do HLA é completa, a
presenca de antigenos menores incompativeis, que ndo sdo detectados pelos métodos
tradicionais de tipagem, pode ser responsavel pelo aparecimento da DECH. Pacientes
com doadores relacionados, tem um risco de cerca de 20% de desenvolver DECH, ja os
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submetidos ao TCTH com doadores ndo relacionados, tem risco de até 80% de
desenvolver a DECH, que € caracterizada pela reacdo inflamatdria feita pelas células
imunocompetentes do doador contra um 6rgédo especifico do hospedeiro, tais como:
figado, pele ou trato gastrintestinal. A doenca se apresenta em duas formas clinicas
distintas, as quais possuem patogénese diferente, DECH aguda e DECH cronica. O novo
sistema imunoldgico, originado do doador, deve tolerar os tecidos do receptor, para que
ndo ocorra a DECH (ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009; BRASIL, 2008;
ORTEGA, 2004).

A maioria dos receptores de TCTH alogénicos apresenta algum grau de DECH
aguda, que é definido como uma doenca progressiva, sistémica, caracterizada por
imunossupressao e envolvimento especifico da pele, intestino e figado. Apresenta uma
fisiopatologia complexa que envolve dano tecidual, resultante do regime de
condicionamento (quimioterapia e/ou irradiacdo), da liberacdo de citocinas inflamatérias
e envolvimento de células apresentadoras de antigenos (macréfagos) e de células T
efetoras (CD4, CD8, células NK, macrofagos e neutréfilos) (ORTEGA, 2004; ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009; PALMER et al, 2009).

A DECH aguda (DECHa) continua a ser uma importante causa de morbidade e
mortalidade no campo do transplante alogénico de CTH, mesmo quando o doador e
receptor sdo compativeis pelo complexo principal de histocompatibilidade (MHC) ou
antigeno leucocitario humano (HLA), manifestando-se a partir da pega do enxerto,
podendo ocorrer até o dia +100 pds-transplante. Apesar de sua significativa morbidade, a
DECHa também pode ser benéfica, pois sua forma leve tem sido associada a uma menor
incidéncia de recaidas, indicando um efeito “enxerto-versus-linfoma/leucemia (graft-
versus-leukemia/lynfoma, GVL)”. A profilaxia padrio da DECHa inclui o uso de
ciclosporina associado ao metotrexato (ORTEGA, 2004; ORTEGA, STELMATCHUK,
CRISTOFF, 2009; PALMER et al, 2009; VOLTARELLI et al, 2009; BRASIL, 2008).

Além do DECHa o usuario pode apresentar tardiamente o DECHc que é
produzida por linfdcitos imunocompetentes, que se diferenciam do receptor, envolvendo,
além da citotoxidade, uma disfungé@o imune do hospedeiro, permitindo o desenvolvimento
de auto-imunidade. Alguns usudarios que desenvolvem DECH aguda progridem para
DECH crénica (DECHCc). Entretanto, essa também pode ocorrer sem ser precedida pela
doenca aguda. Essa progressao estd associada a um aumento de morbidade e mortalidade.

Deve-se considerar esse processo como uma sindrome clinica complexa. Embora alguns
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Orgdos alvos sejam comuns, as manifestacdes clinicas séo diferentes e muito semelhantes
aos processos auto-imunes. Manifestacdes clinicas como: alopecia, perda de peso,
esclerose sistémica progressiva e hepatite cronica surgem de seis meses a um ano pos-
TCTH. A DECHCc constitui-se na mais grave e comum complicagéo tardia do TCTH. A
média de tratamento é de 2 a 3 anos, acaba sendo a maior causa de morte tardia no pés-
TCTH, apesar de sua associa¢do com taxas reduzidas de recaida da doenca de base apés
o transplante (BOUZAS; SILVA, 2009; BRASIL, 2008)

2.1.8 Alta Hospitalar

O processo de planejamento da alta hospitalar do usuario submetido ao TCTH
precisa de uma abordagem organizada e sistematizada para facilitar a transi¢cdo da unidade
de internacdo para seguimento em ambulatorio e domicilio. Segundo Senge (2013)
precisa-se trazer a tona, testar e aperfeicoar nossos modelos mentais, de funcionamento
do mundo. N&o se mantém na mente uma organizacdo, somente imagens sdo mantidas, o
que se tem na mente sdo imagens, histdrias que sdo preservadas, muitas vezes, limitando
aos modelos mentais e 0 entendimento de novas mensagens que podem ser recebidas,
influenciando, assim, na maneira como se entende 0 mundo e como se age.

Neste entendimento, em relacdo a alta hospitalar do usuario submetido ao TCTH,
este mecanismo precisa ser testado, porque nao se sabe quais os modelos mentais criados
pelo usuério a partir das orientacdes que recebeu durante a internacdo. Para maior
seguranca do usuario, esse é liberado parcialmente para desfrutar do local onde vai morar
apos a alta e retornar ao hospital até adaptar-se ao novo ambiente com seguranca e auto-
organizacao das suas acGes Entende-se que essa € a maneira mais segura de encaminhar
0 processo de alta. Este processo precisa ser centralizado e com participagdo
multiprofissional para assegurar ao usuario um plano para a continuidade do cuidado ap6s
a alta hospitalar. O cuidado especificamente para essa condicdo envolve todos os
membros da equipe multidisciplinar do servico, especialmente a enfermagem, por
permanecer ao lado do usuario e prestar cuidados continuos durante 24 horas (ORTEGA;
STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

Alguns fatores podem influenciar na precocidade ou ndo da alta hospitalar, como:
tipos de transplante de células-tronco hematopoiéticas (autogénico, singénico, alogénico

aparentado ou ndo), fonte das células e regime de condicionamento. Geralmente, ap0s 0s
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sinais evidentes de “pega’ do enxerto, evidenciados pela contagem de granulocitos acima
de 500 mm3 e plaquetas acima de 20.000 mm3 por trés dias consecutivos, e superadas as
complicacdes e as estabelecidas condi¢cbes minimas nutricionais, a alta comeca a ser
planejada por toda a equipe multiprofissional. O periodo de internacéo agora ird diminuir
progressivamente. O usuério e seu familiar receberdo orientacGes diarias até o momento
da alta, o plano de alta deve ser continuamente oferecido durante o periodo de internacéo,
através de folhetos educativos e orientacbes ao usuario e familiares que ficardo
envolvidos com os cuidados diretos apds a alta, garantindo, assim, a sua seguranca, a
continuidade dos cuidados e a rapidez na identificacdo de possiveis complicagdes
(BRASIL, 2008; ORTEGA, 2004; ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

Essa fase requer consulta de enfermagem para orientacGes, esclarecimento de
duvidas e outros procedimentos de acordo com as condic¢des clinicas do usuario. A
consulta de enfermagem objetiva planificar a metodologia do cuidado adotando uma
visdo ecossistémica do paciente e seu ambiente, visando uma melhor assisténcia a saude.
E preciso utilizar componentes do método cientifico para identificar situaces de satde e
doenca, prescrever e implementar medidas de enfermagem que contribuam para a
recuperacdo e reabilitacdo do usuério e familia. Este processo deve procurar direcionar o
usudrio para o autocuidado, propiciar a sua inclusdo e adesdo da familia no tratamento.

As acbes de enfermagem devem estar voltadas para prevenir e detectar
precocemente as complicacOes inerentes da etapa. As principais complicagdes desta fase
sdo: febre, infeccdo, recaida da doenca, DECH, entre outras.

Neste contexto, observa-se que a qualidade de vida esta ligada ao equilibrio dos
elementos constituintes do espaco no qual o ser humano vive, pois todos os elementos
que compBem um determinado ambiente se inter-relacionam sendo capazes de
transforma-lo (ZAMBERLAN, CALVETTI e SIQUEIRA, 2010).

2.1.9 Principais patologias com indicacdo de TMO

Um grande numero de doencas tem como indicacdo terapéutica o TMO,
neoplésicas (hematoldgicas e tumores sélidos), doengas ndo neoplésicas adquiridas e
doencas ndo neoplasicas congénitas. No presente trabalho serdo abordadas as patologias
de maior ocorréncia no servico em estudo, considerando-as sem ordem decrescente,

partindo da patologia que mais ocorre até a quarta mais frequente.
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O Mieloma Mdltiplo (MM) é uma patologia que tem indicacdo de transplante
autélogo como terapéutica. E parte de uma linha de condicBes patoldgicas conhecidas
como gamopatias monoclonais, caracterizam-se pela proliferacdo clonal maligna de
plasmaocitos produzindo uma imunoglobulina patolégica monoclonal (proteina M). O
quadro clinico e laboratorial resultam em proliferacdo tumoral com les6es osteoliticas,
anemia, infiltracdo extradssea; ja a producdo da proteina M leva a insuficiéncia renal,
predisposicdo a infec¢des, sindrome de hiperviscosidade; e a producéo de citocinas pelas
células do préprio tumor conduzem a uma leséo 6ssea e hipercalcémica.

O MM tanto o tratamento com altas doses de quimioterapia como o TMO aut6logo
devem ser considerados apenas entre as varias etapas do tratamento, porque poucos
usudrios sdo verdadeiramente curaveis, portanto as estratégias pos-transplante sdo muito
importantes para a melhora do resultado (MAIOLINO, AZEVEDO, 2009).

As leucemias séo patologias que tém indicacdo de TMO alogénico e que
comprometem bastante o pos transplante. A Leucemia Mieloide Aguda é uma doenca que
faz parte de um grupo de classificacdo morfologica onde cada subtipo é relacionada a um
defeito molecular diferente que confere menor ou maior resisténcia a um determinado
tratamento, pode ser de origem citogenética, relacionada a mielodisplasias, relacionadas
a terapias anteriores e relacionadas a Sindrome de Down entre outras origens. Atualmente
tem aumentado a indicacdo de TMO alogénico para a sua terapéutica baseado no
conhecimento que a utilizacdo de altas doses de quimioterapia e as evidéncias de
diminuicdo na taxa de recaidas pds-transplante atribuidas ao efeito enxerto-contra-
leucemia, torna o TMO alogénico extremamente atrativo como opc¢éao terapéutica para
obtengdo da cura da LMA (SILLA, HAMERSCHLAK, DULLEY, 2009).

A Leucemia Mielbide Cronica (LMC) se caracteriza por ser uma doenga clonal
de medula 6ssea identificada pela presenga do cromossoma Philadelphia (Ph). A
translocacdo que da origem a esta alteracdo liga o gene BCR, localizado no cromossoma
22 ao gene ABL, localizado no cromossoma 09, este cromossoma com a translocacao
leva o nome de “cromossoma Philadelphia. A LMC ¢ uma doenga de curso trifasico
normalmente, inicialmente, caracteriza-se por uma forma indolente e crénica de facil
controle com quimioterapia, ap6s dois a seis anos a doenca evolui para a fase acelerada
com duracéo de 12 a 18 meses, seguindo-se para a terceira fase transformando-se em uma
Leucemia Aguda Refrataria ao tratamento ou também chamada de fase blastica levando
0 paciente a morte dentro de trés a seis meses. No passado a media de vida dos portadores
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com LMC era de trés anos com diagnostico precoce e a melhora dos resultados com o
TMO alogénico. Com o passar dos anos essa média de vida passou para seis anos,
dobrando a expectativa de sobrevida destes usuarios e em tempos de terapia-alvo com o
uso do Imatinibe, como terapia primaria cerca de 98% dos pacientes chegam aos cinco
anos respondendo bem ao tratamento antes mesmo de fazer o transplante, com a qualidade
de vida preservada, podendo uma parcela desses usuarios alcancar a cura total por meio
do TMO alogénico (FUNKE; PASQUINI, 2009).

Os Linfomas N&o-Hodgkin(LNH) e Linfoma de Hodgkin (LH) séo
transformacoes neoplasicas de células linfoides normais que residem predominantemente
em tecidos linfoides que podem ter como terapéutica tanto o TMO aut6logo como TMO
alogénico (PASQUINI; ORTEGA, 2009).

O LNH é a nona causa de morte por cancer no sexo masculino e a sétima no sexo
feminino, representa 5% das mortes por céancer. A incidéncia vem aumentando nas
ultimas quatro décadas, principalmente, os linfomas agressivos, a maioria dos casos nao
tem etiologia definida, porém sugere que fatores hereditarios, ambientais, ocupacionais e
dietéticos possam estar envolvidos. Alguns agentes infecciosos tém sido implicados na
génese do LNH, incluindo o virus do Epstein-Barr, virus linfotrépico de células T humano
tipo 1, herpes virus tipo 8, virus da hepatite C e a bactéria Helicobacter pylori (ARAUJO
et al, 2008; BALDISSERA; SOUZA, 2009).

Linfomas de alto grau como linfoma ndo-Hodgkin difuso de grandes células B
(LNHDGCB) segundo a OMS, é o linfoma mais comum em adultos, responsavel por 30%
a 40% dos casos. Nas manifestacdes clinicas mais de dois ter¢os dos usuarios apresentam
linfadenopatia, febre, sudorese noturna. Esses sintomas sdo observados em cerca de 40%
dos portadores, indicando doenca agressiva. Aproximadamente 20% dos portadores tém
massa mediastinal e cerca de 3% a 8% podem cursar com sindrome de veia cava superior.
Doenca extranodal é observada em 10% a 35% dos casos, acometendo, principalmente,
o trato gastrintestinal. A medula 6ssea (MO) esta infiltrada em 30% a 50% dos usuarios,
mais comumente nos linfomas indolentes. O LNH pode também se apresentar como
neoplasias pouco diferenciadas de sitio primario desconhecido, representando até 65%
destes casos. Alguns usuarios abrem o quadro com emergéncias oncoldgicas, incluindo
sindrome de lise tumoral, sindrome de compressdo medular e hipercalcemia. Estas
alteracbes podem ser fatais e devem ser prontamente reconhecidas e tratadas. Os

resultados insatisfatérios do tratamento destes linfomas estdo associados com alta taxa de
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crescimento tumoral e resisténcia as drogas (ARAUJO et al, 2008; BALDISSERA;
SOUZA, 2009).

Quanto ao Linfoma de Hodgkin (LH), apresenta melhores noticias porque,
atualmente, com diagnostico precoce e tratamento adequado se alcanca 70 a 80% de
possibilidade de cura dos casos, considerando todos 0s estagios, entre as criangas 0s
relatos dao conta de até 90% de cura. A apresentacao clinica do LH pode ser variada mas
basicamente decorre da sintomatologia derivada do comprometimento ganglionar e
sintomas como febre, sudorese noturna e perda de peso, interferindo, significativamente,
na qualidade de vida. Os 10 a 20% de casos que ndo respondem muito bem a terapéutica
que podem recidivar em menos de um ano apds o tratamento, tem como caracteristica
frequente formas escleroticas de apresentacdo da doenca, massas mediastinais resistentes
ao tratamento inicial, doenca extraganglionar e presenca intensa de sudorese noturna,
febre e perda de peso. Tem alta sensibilidade a quimioterapia e a radioterapia favorecendo
o tratamento. O TMO aut6logo vem como opcéo de terapéutica em recidivas de LH que
sdo sensiveis a quimioterapia, levando a uma sobrevida livre de doenca em 5 anos de 50
a 80% dos casos (PASQUINI e ORTEGA, 2009; BITTENCOURT e SOUZA, 2009).

As particularidades dos usuarios portadores das patologias citadas reportam as
necessidades que vao apresentar as diferentes terapéuticas as quais sao submetidos. Neste
sentido, torna-se relevante ponderar os inUmeros aspectos do viver humano que se inter-
relacionam com o ambiente onde esta inserido e necessita de atencdo, cuidado, para
manter o equilibrio e a sustentabilidade.

Nesta acepcdo, todos os elementos integrantes do ecossistema domiciliar
representam fatores importantes de ajuda, pois sdo interdependentes e se influenciam
mutuamente, podendo auxiliar a fortalecer, sustentar e amparar as emocdes e sentimentos
que se tornam mais sensiveis e precisam de ajuda para conseguir o conforto necessario
para sustentar os empecilhos que se manifestam no seu viver. A compreensdo da interacao
entre todos os organismos que fazem parte do ecossistema domiciliar possibilita conhecer
e integrar acGes em consonancia aos principios ecossistémicos para a promogao da satde
nesse meio, proporcionando assim condigdes de um viver saudavel para esse paciente por
um periodo de sobrevida maior (ZAMBERLAN, CALVETTI e SIQUEIRA, 2010;
ZAMBERLAN, 2013).
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2.2 Teoria geral dos sistemas e 0 pensamento ecossistémico no contexto de
transplante de medula 6ssea

Este subcapitulo pretende-se demonstrar como a Teoria Geral dos Sistemas (TGS)
e 0 pensamento ecossisttmico se apresentame no contexto do TCTH. Para tanto, €
importante, inicialmente, conhecer o que é um sistema. Segundo Capra e Luisi (2014)
“sistema” ¢ uma palavra que deriva do grego syn +histanai que significa “colocar junto”.
Assim, sistema significa uma totalidade em que as propriedades surgem das relacdes entre
as suas partes. Desse modo, compreende-se 0 pensamento sistémico como o0
entendimento de um fenémeno dentro de um contexto maior.

Historicamente sabe-se que Ludwig von Bertalanffy (1901 — 1972) recebeu 0s
créditos por ter formulado a TGS, mas por diferencas socio-politicas desempenhadas pela
Rassia no final do século 19 e inicio do século 20 os estudos de Alexander Bogdanov
(1873 — 1928), ja tinham, em torno de vinte a trinta anos antes de Bertalanffy, descrito
uma teoria chamada de “Tectologia”, muito semelhante a TGS, mas que ainda hoje é
praticamente desconhecida para 0 mundo ocidental (CAPRA; LUISE, 2014).

A TGS inicialmente sofreu preconceito recebendo o rétulo de pseudociéncia
porque contrariava os fortes conceitos mecanicistas que imperavam no inicio do seculo
20 no estudo da fisica, assim Bertalanffy como bidlogo em Viena na década de 1920 criou
o “Circulo de Viena” composto por cientistas e filésofos que defendiam novas maneiras
de pensar as relacdes bioldgicas que transcendessem os métodos tradicionais das ciéncias
fisicas (VALE, 2012; BERTALANFFY, 2009; CAPRA; LUISE, 2014).

Assim Bertalanffy foi fundamentando a sua TGS com o ampliar de suas pesquisa
sustentado em uma base bioldgica solida, opondo-se a posicdo dominante da fisica no
ambito da ciéncia moderna, demonstrando a diferenca importante entre sistemas fisicos e
biol6gicos, a teoria geral dos sistemas proposta por Bertalanffy foi recebida com
descrenga e fantasiosa. Mas na verdade ao fundar-se a Sociedade de Pesquisa Geral de
Sistemas em 1954, tinha como uma de suas principais fungdes incentivar o
desenvolvimento de modelos teéricos apropriados nos campos que careciam deles.
(VALE, 2012; BERTALANFFY, 2009; CAPRA; LUISE, 2014).

Bertalanffy (2009) apresentou uma teoria que podia ser aplicada a sistemas em
geral, ndo obrigatoriamente na fisica, como acontecia até entdo. Ela possuia aplicacdo em
diversos sistemas: bioldgicos, sociol6gicos e econdmicos sem importar os elementos

participantes e as forcas envolvidas porque na verdade a lei matematica é a mesma. Assim
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se deu o inicio da Teoria Geral dos Sistemas que se fundamenta na formulacdo de
principios validos para os sistemas em geral seja qual for a natureza de seus
elementos/componentes e as relacdes de forcas entre eles.

Portanto com a Teoria Geral dos Sistemas Bertalanffy desenvolveu o conceito de
“sistemas abertos”, definindo como um sistema que realiza trocas de matéria com o meio
circundante, com importacdo e exportacdo de matéria, com constituicdo e degradacédo
destes componentes. Dessa forma segundo Capra (2006) Bertalanffy demonstrou que as
estruturas vivas dependem de um fluxo continuo de energia e recursos, o equilibrio
fluente necessario em todas as formas de vida

Bertalanffy (2009), demonstrou que a Teoria Geral dos Sistemas abria um novo
horizonte de pesquisa manifesto pelos principios de interacdo entre multiplas variaveis de
reagdes, forcas e fluxos diferentes e irreversiveis podendo, assim, expandir as leis da
fisica, biologia e relagdes sociais, numa nova viséo cientifica do mundo. Mas seu legado
sO pode concretizar-se algumas décadas depois, impedida pela limitada tecnologia da sua
época.

De acordo com Capra (2006) a teoria de Bertalanffy, ao referir-se aos sistemas
abertos ja combinava as concepc@es de fluxo e de equilibrio mas foi com a formulagdo
da teoria das energias dissipativas de Prigogine que ficou mais facil de entender como
dois temas tdo contraditérios como fluxo e equilibrio podiam coexistir em todos os seres
vivos, indo além de explicar somente o sistema aberto mas sim demonstrando a
instabilidade como algo util. Deste modo, Prigogine trouxe os conceitos que futuramente
seriam a base para o pensamento ecossistémico, passando para uma mudanca de
percepcao da estabilidade para a instabilidade, da ordem para a desordem, do equilibrio
para o ndo-equilibrio (CAPRA, 2006; CAPRA; LUISE, 2014).

Para Bertalanffy (2009) a irreversibilidade dos acontecimentos é expressa pela
funcéo da entropia/desordem que é o que d& ao tempo a sua diregdo, descrita como “flecha
do tempo”, sem entropia no universo tudo seria reversivel, entdo ndo teria nem passado e
nem futuro. Ainda conforme 0 mesmo autor 0s organismos Vvivos mantém-se em um
estado muito improvavel de ordem mesmo com 0s continuos processos irreversiveis que
sofrem em seu desenvolvimento, 0s sistemas vivos preservam um intercambio mais ou
menos rapido de degeneracdo e regeneragdo de seus componentes mantendo um fluir

constante.
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A irreversibilidade para Prigogine (2009) caracteriza o resultados dos sistemas
abertos, podendo se tornar uma diferente fonte de ordem,, tendo um papel construtivo
importante, precisando ser considerada como parte da lei da natureza. Com essa nova
formulacéo, as leis da natureza deixam de expressar certezas e passam a demonstrar as
possibilidades. Assim segundo Dei Svaldi (2011) o Pensamento Ecossistémico propde
que, para se obter solucdes as questdes/fenbmenos, elas devem ser aproximadas,
contextualizadas, interconectadas e, pela sintese, serem compreendidas e solucionadas
possibilitando investigar as relagdes estabelecidas, mas que ndo se conservam constantes,
entre os elementos constituintes.

Nesse contexto de irreversibilidade o usuario de TCTH inicia o seu processo de
preparo para o transplante sabendo que vai ser um periodo de muita dedicacdo ao seu
tratamento mas, muitas vezes, ndo tem a dimensdo real das bifurcagdes que véo surgir e
mudangas que VAo ocorrer no Seu corpo, pensamento, convivio com as pessoas e na sua
vida em geral. A partir do momento que as etapas do transplante vdo acontecendo ele vai
descobrindo o verdadeiro grau de dificuldade de cada uma delas, exigindo uma forte teia
de conexdes entre todos 0s acontecimentos para que cada fase do TCTH seja vivida e
conduzida por meio das suas interconexdes, inter-relagdes e a verdadeira
interdependéncia de cada etapa do processo do TMO para que todos os ciclos possam
fluir e conseguir realizar em todos o feedback necessarios para conduzir o usuario
novamente ao equilibrio com o surgimento de um novo emergente ap6s o Transplante de
Células Tronco Hematopoiéticas.

Para apropriar-se do Pensamento Ecossisttmico como referencial tedrico
filoséfico, com possibilidade de orientar o caminho a ser seguido na Tese foi necessario
construir um trajeto tedrico-metodolégico que contempla as relagdes e inter-relagdes dos
diferentes elementos que constituem o espaco/territério do usuario de TCTH
envolvendo: usuario de TCTH (familia, amigos e trabalho); equipe multidisciplinar
(médico, enfermeiro, nutricionista, psicélogo, odontdlogo, assistente social, terapeuta
ocupacional); servigo de saude (hospital, ambulatério, centro de transplante de medula,
hemocentro); comunidade (representante religioso, doadores an6nimos, abrigos);
elementos abioticos (estrutura fisica, equipamentos, materiais e demais elementos
fisicos). Esses elementos precisam exercer as suas fungdes considerando os principios
que fundamentam a teoria sistémica (SANTOS; SIQUEIRA; SILVA, 2009). Os

principios ecossistémicos que mais abragam o contexto dos elementos do cuidado
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ecossistémico de enfermagem ao usuério de TCTH sdo: inter-relagdes; interacao;
flutuagdes; estruturas dissipativas; bifurcacbes; processo dinamico; auto-
organizacao; possibilidades; irreversibilidade e interdependéncia entre os elementos,
entre outros que podem surgir nessa construcao.

Para introduzir o tema a definicdo de ecossistema proposta por Santos, Siqueira e

Silva (2009, p. 751) auxilia a delinear o caminho delineado neste capitulo:

[...]JO ecossistema entendido como comunidade de organismos que
interagem entre si e mantém relacdo com o ambiente em que vivem
concebe o ser humano como elemento integrante dessa comunidade. O
conjunto de elementos, estruturantes dessa realidade, ao relacionar-se
entre si é capaz de construir verdadeiras redes no espago em que co-habita
e desenvolve-se de forma harmoniosa e saudavel.

Assim, conforme Thurow (2016), o novo paradigma emergente precisa de uma
compreensdo inovadora sobre o ser humano, os elementos que o compdem e as relagdes que
se processam entre os elementos que formam e constituem uma totalidade/unidade. Dessa
forma, é necessario ver o ser humano como um dos elementos/organismo que constituem o
ecossistema que interagem com 0s demais e a natureza, influenciando e sendo influenciando
e produzindo resultados que ndo pertencem a nenhum dos elementos, entretanto, capazes de
causar mudancas e transformacdes do espaco no qual vive e se desenvolve.

O aspecto multidimensional dos elementos do cuidado ecossistémico de
enfermagem ao usuario de TCTH, pode ser analisada a partir da condicdo singular do
usuario que € ator e sujeito da sua realidade capaz de reconstruir a sua realidade a partir
de suas vivéncias, adaptando-se com interacfes com 0 meio em que esta inserido. Ver o
usuario de TCTH neste contexto, significa vé-lo na sua integralidade, em todas as suas
dimensGes bioldgicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, expressando-se por meio de suas
ideias, acBes e seu discurso, construindo as suas relacbes com o0s demais com
caracteristicas proprias formando uma rede de inter-relacbes de apoio, orientacdes e
cuidado (SIQUEIRA et al, 2009).

Para delinear a teia é necessario percebé-la formada por nos, representados pelos
elementos/componentes constitutivos da realidade, unidos por filamentos, expressos
pelos dialogo, comunicacdo capazes de interligar os elementos, no presente trabalho a
teia € composta pelos servicos e acdes que prestam cuidado ao usuario de TCTH, que na
visdo ecossistémica encontram-se ancorados nos principios do pensamento sistémico,

representados na Figura 1.
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Trazendo essa afirmacdo para o TCTH julga-se importante conhecer cada um dos
elementos constituintes deste ecossistema. A opc¢do por esse referencial apoia-se na
experiéncia da pratica profissional, realizada ha mais de 20 anos no servi¢o de TCTH, na
qual a observacgdo permitiu e permite verificar no cotidiano, que essa é uma terapéutica
que leva o usuério a distanciar-se muito da ideia de equilibrio da sua vida, porque passa
a ser dependente de outras pessoas, muda sua condi¢do financeira, distancia-se dos
familiares e amigos devido ao isolamento protetor necessario nesta fase. Assim, suas
atitudes e comportamentos séo extremamente importantes porque os estilos de protecédo
e cuidados individuais podem fazer a diferenga entre manter-se sem infeccéo, enquanto
estd imunodeprimido, ou adquirir uma infeccdo oportunista que pode leva-lo a morte.

Para entender a busca e conquista do sucesso, nesse desequilibrio humano geral,
é necessario um referencial teérico-filoséfico que dé suporte a todos os componentes
desse ecossistema. Para Prigogine (2009) é longe do equilibrio que se reproduzem
bifurcacbes importantes para a formacédo de novas estruturas, surgindo, assim, em cada
nova bifurcacdo uma infinidade de novas solucGes, deixando o futuro de ser previsivel
mas, sim, cheio de possibilidades.

Nessa acepcdo, percebe-se que ha necessidade de apresentar mais detalhadamente
0 Pensamento Ecossisttmica, embasado em Bertalanffy (2009) Prigogine (2009),
Maturana e Varela (2011), Capra (2006) e Senge (2013), Capra e Luise (2014) entre

outros. Lanca-se como inspiracdo para este desafio as palavras de Prigogine:

Estamos apenas no comeco da ciéncia, e muito distantes do tempo em que se
acreditava possivel descrever todo o universo em termos de algumas poucas
leis fundamentais. Identificamos o complexo e irreversivel no dominio
microscopico (associado as particulas elementares), no dominio macroscépico
que nos cerca e no dominio da astrofisica. Cabe as futuras geragGes construir
uma nova ciéncia que incorpore todos os aspectos, porque, por enguanto, a
ciéncia continua em sua infancia (PRIGOGINE, 2009, p.17).

Neste ponto de vista é possivel catalogar contribuicBes favoraveis de Capra e Luisi
(2014) ao discutir a compreenséo sistémica da vida assinalando o conceito de organizacao
ou “padrdo de organizacgdo”, dos sistemas vivos como redes autogeradoras significando
que o padrdo de organizacdo € um padrdo de rede onde cada componente contribui para
a producdo dos outros, assim entende-se que no dominio social as redes séo constituidas

de nos e de filamentos.
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Figural:Teia ecossistémica do usuario com TCTH
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Os nos, no pensamento ecossistémico, representam os elementos, enquanto 0s
filamentos exercem a funcdo de conexdes e interconexdes entre organismos/elementos
que sdo propriedades do todo, onde a natureza do todo € sempre diferente da mera soma
das partes (CAPRA, 2006). Desta maneira, compreende-se que o0s filamentos
representam a comunica¢do, o didlogo, produzindo movimentos de conexfes e
interconexdes, constituem meios importantes no pensamento ecossistémico porque eles
(filamentos) unem os nds (elementos), buscando sustentar a ligacdo dos organismos
bidticos e abidticos de maneira dindmica, fundamentando o movimento das relagdes e
interacOes entre os individuos que fazem parte desta natureza integral, mantendo a troca
de energia e criando possibilidades de novas conexdes ( DEI SVALDI, 2011; THUROW,
2016).

Para estabelecer um caminho onde se caracterize o ecossistema do usuério de
transplante de medula Gssea € essencial apresentar um panorama que desenhe esse
ecossistema. Portanto alicercado em Santos, Siqueira e Silva (2009) e Cecagno (2015)
interpreta-se que 0s componentes do ecossistema do usuario sdo 0s elementos que
integram um determinado espago/tempo e as relagdes que acontecem entre eles e, assim,
entender as necessidades do todo. A realidade resultante da inter-relacdo e das
interconexdes dos elementos que formam as redes ecossistémicas, em seus diferentes
espacos e cendrios, buscam potencializar formas harmoniosas, sustentadas numa
constante troca de energia e matéria entre si e a natureza, possibilitando ao ser humano

potencialidades para viver melhor.

2.2.1 - Principios Ecossistémicos

Para ponderar a respeito da teia interativa relacional capaz de representar o
ecossistema do usuario de TCTH é necessario conhecer 0s principios ecossistémicos que
fazem parte deste contexto e, e que participam na formacdo dessa teia. Sdo eles: inter-
relacdo, flutuacOes, estruturas dissipativas, bifurcacbes, processo dinamico, auto-
organizacéo, possibilidades, irreversibilidade, interdependéncia, entre outros.

Como novo paradigma a perspectiva ecossistémica enfatiza as relacdes do todo
com as partes salientando a interdependéncia fundamental de todos os acontecimentos e
a inter-relacdo dos individuos nos processos ciclicos (CAPRA, 2006; ZAMBERLAN,
2013). Conforme Capra (2006) a interdependéncia é a base da “teia da vida”. Esse
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principio é a interconexdo de uma rede de relacGes que abrange todos os fenbmenos
fisicos, biologicos, sociais e culturais, transcendendo as fronteiras disciplinares e
conceituais, comprometendo todos os elementos do ecossistema no resultado final e na
sua conservacdo (CAPRA,; LUISE, 2014).

Os principios ecossistémicos sdo complementares entre si, auxiliando na
compreensdo do ser, viver e conviver num ambiente de cuidado, sendo importante
entender que essa interdependéncia dos principios ecossistémicos como parceria,
cooperacdo e flexibilidade entre outros possibilita as adaptagdes constantes as
perturbacdes e flutuacdes nos ecossistemas permitindo a outo-organizacdo (CAPRA,
2006; PRIGOGINE, 2009; DEI SVALDI, 2011; MEDEIRQOS, 2013).

Todos os elementos de uma comunidade estdo interconectados em uma imensa e
intrincada rede de relacBes, a teia da vida, essa interdependéncia é a base da
totalidade/unidade, um dos principios basicos da teoria dos sistemas dindmicos. Nessa
visdo, o todo depende da interdependéncia dos seus elementos, a relacdo de interacdo que
0s sistemas Vvivos estabelecem entre si e com 0 meio em que vivem mostra que tanto
influenciam e sdo influenciados resultando a auto-regulacdo e auto-organizagéo. Portanto,
0 sucesso de toda a comunidade depende do sucesso de cada membro e 0s membros
dependem do sucesso da comunidade como um todo (SIQUEIRA, 2001; MEDEIROS,
2013, CAPRA E LUISE, 2014).

A teia interativa relacional dindmica de eventos inter-relacionados demonstra o
resultado de todas as partes e a estrutura da teia por completo € determinada pela
consisténcia total de sua inter-relacdes (CAPRA, 2006). Assim a teia relacional interativa
expressa 0s resultados das propriedades do sistema como um todo, sendo determinada
pela consisténcia total das suas inter-relacGes, gerando uma mudanga na percepgéo,
representando um intercambio de energia, matéria e informacéo que nutri o sistema Essas
interconesdes ocorrem entre 0s elementos do sistema ou entre eles e 0 ambiente onde se
encontra (SIQUEIRA, 2001; CAPRA, 2006; MEDEIROS, 2013). A partir dessa opinido,
Siqueira (2001, p. 187) esclarece o sentido de inter-relagé@o no contexto do pensamento
ecossistémico:

Conceber as inter-relagdes, sob este prisma, significa uma
mudanca ndo apenas nas percepc¢des e nas maneiras de pensar, mas
inclui, também, a de nossos valores, sentimentos, aspiracées e emogoes.
Esta abordagem sugere uma mudanga na organizacdo social, uma
mudanca do paradigma de hierarquia para o de redes em que as partes,
isto é, cada servigo se apresenta integrado ao todo, influenciando e
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sendo influenciado através das inter-relagdes, constituindo uma teia
integrada de inter-relacdes.

A partir destas reflexdes pode-se desvendar que a interdependéncia e as inter-
relagbes dos elementos do ecossistema e destes com outros ecossistemas faz a
interconexdo das partes para o todo, onde as partes acabam ndo sendo mais visiveis
individualmente, isso tudo acontece por meio de um processo dinamico que esta repleto
de flutuacdes, estruturas dissipativas e bifurcacoes.

Olhando a expressdo Flecha do Tempo, sob a perspectiva do Pensamento
Ecossistémico, é preciso saber de onde surgiram estes termos, conhecer o seu conceito e
as estruturas dissipativas. Ao buscar entender o significado é recomendado partir da
segunda lei da fisica termodinamica, formulada de modo mais clara pela primeira vez
pelo matematico francés Sadi Carnot em 1824 onde ele identifica que na tecnologia das
maquinas térmicas, tem uma tendéncia de inversdo nos fenémenos fisicos da ordem para
a desordem, pois qualquer sistema fisico isolado, ou "fechado", se encaminhara
espontaneamente em direcdo a uma desordem sempre crescente (CAPRA, 2006).

Coube a Prigogine, a grande realizacdo por meio da nova matematica conseguir
resolver duas concepg¢des consideradas contraditorias até entdo, ordem e desordem,
desenvolvendo, assim, os principios de Flecha do Tempo e Estruturas Dissipativas
(CAPRA E LUISE, 2014).

Seguindo nesse contexto, Prigogine na década de 60 deu inicio a uma nova
termodinamica ndo-linear, para descrever fendmenos de auto-organizacao afastados do
equilibrio, explicando que na termodinamica classica, a energia de dissipacdo associada
com desperdicio, na verdade para Prigogine estas estruturas dissipativas num sistema
aberto vao tornar-se uma fonte de ordem (CAPRA, 2006).

Segundo Prigogine (2009) para entender o tempo é preciso lembrar que as leis
béasicas da fisica quando aplicadas a sistemas instaveis ocorre a quebra da simetria entre
passado e futuro, conduzindo a formulacdo de probabilidades e ndo mais de certezas.
Desse modo, para entender melhor a flecha do tempo € preciso conhecer o nao-equilibrio
que demonstra o papel construtivo importante do tempo e da irreversibilidade, que conduz
as estruturas dissipativas e a auto-organizacdo consolidando, assim, a teoria dos sistemas
dindmicos.

Na flecha do tempo (explicada na segunda lei da termodinamica e adaptada para

a interpretacdo de outros sistemas) qualquer sistema fisico isolado avanca
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espontaneamente na dire¢do de uma desordem sempre crescente. Entretanto, unindo esse
conceito com o da entropia, que representa uma combinagdo de “energia” e "tropos”,
palavra grega que designa transformacdo ou evolucdo, tem-se que entropia é uma
quantidade que mede o grau de evolucdo de um sistema e, também, pode ser vista como
uma medida de desordem (CAPRA, 2006).

Num universo de ndo-equilibrio, como o tempo 0 mesmo ndo estd ligado ao
declinio, decadéncia ou destrui¢do, mas, ao contrario, esta associado ao reconhecimento
da indeterminagdo como um aspecto dos fendmenos naturais que pode, por meio da
criatividade, produzir possibilidades de bifurca¢des, novidades e gerar novos conceitos
da ciéncia. Entretanto, a caracteristica-chave dessa mudanca esta relacionada as nocdes
cientificas de irreversibilidade e do tempo. Os organismos vivos, para chegar a uma auto-
organizacdao, nos sistemas abertos, precisam de um alto grau de ndo-equilibrio, porque
operam continuamente sem qualquer equilibrio. Assim, em sistemas vivos, que operam
afastados do equilibrio, os processos irreversiveis desempenham um papel construtivo
indispensavel (CAPRA, 2006; CAPRA,; LUISI, 2014; PRIGOGINE, 2009).

A segunda lei da termodindmica, conforme visto anteriormente, é a lei da
dissipagdo de energia, onde a energia envolvida em um processo é sempre constante, mas,
a quantidade de energia util diminui, perdendo a garantia de que o sistema, apds
perturbado, voltaria ao seu aspecto original. No entanto, a energia Gtil que diminuiu era a
que servia para manter o sistema idéntico ao de origem, ao contrario disso o sistema
comeca a explorar novas organizagdes e espagos-temporais que sd@o as estruturas
dissipativas (CAPRA,; LUISI, 2014; PRIGOGINE, 2009).

As estruturas dissipativas surgem da irreversibilidade. Pode-se dizer que perto de
equilibrio o sistema é estavel, mas, quando sofre alguma interferéncia interna ou externa
irreversivel, surgem as chamadas flutuacdes, capazes de gerar novas estruturas longe do
ponto de equilibrio, denominadas de estruturas dissipativas, que se caracterizam por
externarem uma nova coeréncia associada a sequéncias temporais e a quebra da simetria
(PRIGOGINE, 2009). Ainda, conforme o0 mesmo autor, as estruturas dissipativas tém trés
condigdes basicas para acontecer: 1) equacOes temporais que descrevem o sistema sdo
ndo-lineares; 2) é constantemente necessario realizar o efeito de feedback ou
retroalimentacdo; 3) a distancia do ponto de equilibrio. Na prética, esses elementos
significam que na ndo-linearidade tem-se a existéncia de solu¢des multiplas e nos pontos

de bifurcacdo o sistema tem varias possibilidades de escolha de solugdes.
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Longe do equilibrio o usuario vai aproveitar as estruturas dissipativas e construir
algo novo emergente para a sua vida. Segundo Prigogine (2009, p. 69):.“a vida seria
impossivel sem esses processos em estados de ndo-equilibrio”. Neste sentido, as leis da
natureza ndo se restringem a certezas, mas sim, a possibilidades, mostrando que a
totalidade é maior que a soma das partes (CAPRA, 2006). Segundo Fath (2017) essas
energias ndo sdo simplesmente dissipadas e desaparecidas, mas, sdo acopladas a
atividades de aumento de energia. E esse acoplamento durante a dissipacao que da origem
as estruturas dissipativas, consequentemente, formando um sistema de auto-organizagéo.

Sistemas auto organizados s&o dindmicos e operam em situagdo de néo equilibrio
formando uma ordem caracteristica onde os ecossistemas sdo entendidos como estruturas
dissipativas que operam afastadas do equilibrio e as novas possibilidades de auto-
organizagao vao surgindo das bifurcacbes (CAPRA E LUISE, 2014). Nos sistemas em
continua mudancga estrutural, a auto- organizagdo se da tanto como resultado de uma
dindmica interna, como também devido as interacdes desencadeadas pelas circunstancias
ambientais que se encontram em continua transformacdo, entendendo-se que o ser
humano vive num ecossistema dindmico, que interfere no seu organismo de varias
maneiras obrigando-0 a ajustar-se continuamente, a fim de manter este equilibrio
dinamico (MATURANA; VARELA, 2011; MEDEIROS, 2013).

Esses sdo processos em curso onde os ecossistemas estdo mudando devido a
fatores enddgenos e exdgenos e continuam a fazé-lo enquanto a forca de energia primaéria,
que 0s mantém permaneca. A sustentabilidade do mesmo ocorreré quando as condi¢des
necessarias de entradas confiaveis (input) e saidas saudaveis (output) sdo atendidas e
qguando as configuragfes internas sustentam as interacdes auto-organizadoras (FATH,
2017). Uma estrutura dissipativa é também chamada de espago-tempo porque
determinados acontecimentos ocorrem num espacgo-tempo e em outros ndo. Cada
ecossistema tem o seu processo dindmico no seu tempo, determinado pelas aces dos
elementos participantes.

Consoante com Prigogine (2009), longe do ponto de equilibrio a estabilidade ndo
é assegurada, explicando o surgimento de flutuacdes (instabilidades), que podem
amplificar e dar origem a novas estruturas espago-temporais/estruturas dissipativas que
se caracterizam por gerar um novo emergente, associado a um determinado tempo e
espaco, quebrando a simetria, brotando nas estruturas dissipativas as diversas bifurcagdes

que se alternam entre zonas deterministicas (espago entre uma bifurcacdo e outra) e
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pontos de probabilidades (pontos de bifurcacdo), evidenciando que quanto mais longe do
ponto de equilibrio, mais surgem possibilidades de solucdes para os problemas.
Pode-se interpretar e representar uma estrutura dissipativa de acordo com o

representado na Figura 2.

Figura 2: Representacao da livre interpretacdo das Estruturas Dissipativas
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Fonte: Elaborada pelas pesquisadoras com base em Prigogine (2009)

O pensamento ecossistémico exige a participacdo de todos os envolvidos na
realidade vivida. Além disso, o dialogo deve ser oportunizado de maneira aberta, para
encaminhar-se a decisdes conjuntas, contribuindo para a interconexdo dos elementos da
teia e oportunizar trocas de energia no desenvolvimento do saber, respeitando os saberes
individuais e as caracteristicas coletivas para entender o todo, auxiliando na formacéo
pessoal e coletiva (CECAGNO, 2015; SIQUEIRA, 2001). Relacionando, por analogia, 0
cuidado em Unidade de Tratamento Intensivos (UTI) descrito por Medeiros (2014),
devido a semelhancga de complexidade do usuério de UTI com o cuidado em CTMO pode-

se afirmar que a ciéncia, segundo Medeiros (2013, p. 224):
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(...) precisa continuar a avangar para entender 0s espagos nos quais se presta o
cuidado ao ser humano. Entender esse espagco/ambiente, centrado nas
necessidades do usuario critico, significa buscar fazer as adaptagGes
necessarias as perturbacGes, flutuacbes que se manifestam e optar pela
ramificagdo/caminho possivel da sustentabilidade de todos dos elementos
participantes desse processo dindmico. Esse processo, em seu acoplamento
estrutural, ao se auto-organizar, traz possibilidades para que a enfermagem,
como ciéncia, possa planejar, criar e desenvolver as a¢des de cuidado.

Pode-se interpretar que o processo dindmico no paradigma do pensamento
ecossistémico € fundamental para que ocorram as interconexdes, 0 surgimento das
estruturas dissipativas, com um novo emergente, resultante com base na criatividade e e
nas interacGes entre os elementos da realidade, formando uma rede, a teia da vida.
Consoante com Capra (2006) um ponto de bifurcacdo é um limiar de estabilidade em que
a estrutura dissipativa pode se decompor ou imergir uma, dentre varias possibilidades,
um novo estado de ordem. O que acontece neste ponto critico, o que leva a este limiar de
estabilidade depende da historia anterior do sistema. Assim sendo, pode-se dizer que
cada bifurcacdo tem sua historia para chegar até esta estabilidade. Entretanto, no ponto
de bifurcacdo a estrutura dissipativa também fica sujeita a flutuagcdes, intensas ou
minudsculas, que podem induzir o caminho de escolha e, assim, ndo é possivel predizer o
caminho que o sistema vai seguir (CAPRA; LUISI, 2014).

Segundo Capra e Luisi (2014), todos os principios ecossistémicos estdo
estreitamente inter-relacionados, sao diferentes aspectos de um tnico padrao fundamental
de organizacdo que permite sustentar a teia da vida. A sustentabilidade ndo é uma
propriedade individual mas, é a propriedade de toda a teia em interacdo. Essa inter-
relacdo permite viver o desenvolvimento das comunidades. Assim, ainda conforme os
mesmos autores a flexibilidade de um ecossistema é resultado de multiplos ciclos de
feedback que trazem o sistema de volta ao equilibrio apds alguma flutuacéo, portanto a
teia da vida é uma rede flexivel.

A aplicacdo dos principios ecossistémicos no contexto do usuario de TCTH
permite ampliar e esclarecer como atuam numa determinada realidade. Ao refletir de
maneira analogica a doenca que leva o usuario ao Transplante de Células Tronco
Hematopoiéticas é o inicio de desordem e ndo-equilibrio, que vai passando pelas
possibilidades de tratamento, seus efeitos colaterais, as expectativas a cada nova
quimioterapia, nova infeccéo superada até culminar com o TMO, que a0 mesmo tempo é
uma grande oportunidade de cura ou melhora significativa na qualidade de vida e

sobrevida mas, também é um potencial risco de morte.
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Assim pode-se interpretar o TMO como uma importante flutuacdo para este
usuario com uma grande liberacéo de estruturas dissipativas, gerando varias bifurcactes
que podem ser o percurso do tratamento sem intercorréncias e com Sucesso, outra
bifurcacdo poderia ocasionar algumas sequelas como Doenga do Enxerto Contra o
Hospedeiro (DECH) depois do TCTH, enquanto outra poderia, até mesmo gerar
complicacdes e levar o usuario a nao resistir a terapéutica do TCTH e ir a 6bito. Todas
essas essas bifurcagdes e outras que podem surgir € sempre em busca de uma nova auto-
organizacao, dando origem a um novo emergente que nunca sera igual a organizacdo que
existia antes de passar por todo este caminho.

O usuario de TMO estad extremamente ligado e dependente do tempo para
conseguir auto- organizar-se. Ao ponderar a respeito do tempo do condicionamento com
altas doses de quimioterapia ou irradiacdo corporal total, que leva em torno de sete dias
as suas células medulares sdo destruidas para que outra possa ser enxertada, até a pega do
enxerto que pode acontecer, se nao houver intercorréncias, em torno de 15 a 30 dias ap6s
a infusdo da medula Gssea, assim este tempo entra a infusdo da medula 6ssea e a pega do
enxerto € extremamente incerto, sendo na incerteza que podem surgir Varias
possibilidades/bifurcagdes.

Interpretando esse tempo do usuario de TCTH por meio das consideracGes de
Prigogine (2009) observa-se que existe independéncia entre os fatos que acontecem em
tempo diferente que revela a diferenca entre passado e futuro e, consequentemente, a
flecha do tempo implica a existéncia de uma diferenca intrinseca entre passado e futuro,
representando um elemento crucial para o usuario de TCTH.

A emergéncia da ciéncia do ndo-equilibrio transformou o significado do paradoxo
do tempo levando a uma maior compreensdo da funcdo construtiva da irreversibilidade
em todos os niveis abrindo um novo capitulo da historia dos saberes, no qual se encontra
um universo aberto e de futuro incerto. E possivel contribuir na construcio de um mundo
melhor, mais saudavel e sustentavel. Olhando para o usuario de TCTH, ele se encontra
sob a orientacdo dessa flecha do tempo, passando por flutuagdes, estruturas dissipativas
e bifurcacbes, em uma entropia formando a sua teia da vida, buscando um novo
emergente, alimentando a expectativa de um viver melhor e de melhor qualidade de vida.

Para decifrar as estruturas dissipativas que ser formam a partir de flutuagdes do
TCTH até as bifurcagdes e construir um novo emergente, pode-se seguir alguns caminhos,

como por exemplo, trabalhar os Modelos Mentais que s@o conceitos, pressupostos mais
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arraigados e que influenciam a forma de ver o mundo e de agir frente a realidade. Muitas
vezes, 0 ser humano ndo toma consciéncia dos seus modelos mentais e 0 quanto
influenciam em suas decisdes. E necessario conscientizar-se que ndo basta dizer que é
preciso cuidar do usuario de TCTH como um todo, mas é essencial que os elementos
constituintes do ecossistema do usuario de TCTH atuem em conjunto, interdependentes,
em cooperacdo, pois influenciam-se mutuamente produzindo resultados.

Na pratica, o trabalho precisa ser realizado em conjunto pela equipe
multiprofissional da salde, sem esquecer que 0s elementos abidticos interferem e
influenciam o cuidado que é realizado junto ao usuério de TCTH e seus familiares. Assim
sendo ao assumir essa postura novo modelo mental precisa direcionar a forma de pensar
e agir da equipe multiprofissional que busca em conjunto alcancar resultados favoraveis
do usuério de TCTH. Certamente, novas ideias surgem e que vao ser colocadas em
pratica e comegam a substituir os conflitos com poderosos modelos mentais talvez até
implicitos, mas predeterminados, rigidos e hierarquizados e dominadores na maneira de
pensar e agir.

Para trabalhar os modelos mentais inflexiveis, e tentar substitui-los é preciso
olhar para dentro de si, buscar detectar as imagens internas, os pressupostos, e analisa-las
rigorosamente. Além disso, € preciso incluir, também, a capacidade de indagar-se, falar
e argumentar de forma que as pessoas consigam expor seus pensamentos de maneira que
estejam abertas a influéncia dos outros (SENGE, 2013).

Na andlise do Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas no contexto
ecossistémico observa-se que o TCTH acontece na fase de flutuacdo, ocorrendo o
surgimento de uma estrutura dissipativa, o usuario passa a ficar longe do equilibrio, por
que vai ter uma grande mudanca na sua vida mesmo depois do transplante, ainda que, o
mesmo venha ser bem sucedido.

Assim a interdependéncia parece ser um dos principios que mais representa as
caracteristicas dos cuidados ecossistémicos ao usuario de TCTH, como base da sua “teia
da vida”. Percebe-se que todos 0s elementos e atores do ecossistema deste usuario sao
interdependentes em busca do sucesso do TCTH. O tempo depende do espago e das
pessoas que estdo envolvidas no transplante, disponibilidade de medicamentos e
materiais, equipamentos, estrutura fisica adequada, equipe multiprofissional do servico
de TMO, habilidades profissionais, demais servicos da institui¢do, o usuario, sua familia,

suas inter-relagdes , sua cultura, habitos, atitudes, comportamentos et. Dessa maneira, 0
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espaco/ambiente, no aspecto ecossistémico é entendido como um todo integrado
constituidos pelos aspectos fisicos e sociais em constate interacdo (DEI SVALDI;
SIQUEIRA, 2010, SIQUEIRA et al. 2018).

Para o usuario de TCTH a parceria, cooperacao e flexibilidade precisam ser uma
constante na sua trajetoria desde o pré-transplante até o pos-transplante, porque os
elementos deste processo precisam de um constante feedback, elementos estes que podem
ser 0 usuario e sua familia, amigos, seu familiar/cuidador, a equipe multidisciplinar, em
particular a equipe de enfermagem, condicdo de isolamento no hospital, reestruturagdo da
vida no pos-transplante com a exigéncia de novos habitos de vida, incluso na sua
multidimensionalidade do pds-transplante.

E importante considerar que o usuério de TCTH esta continuamente envolvido
neste processo dindmico de interconexao, inter-relagéo, flutuagdes, trocas de energia que
devem convergir para a eficAcia e seguranga do cuidado prestado. Senge (2013),
demonstra que as interdependéncias entre a totalidade dos elementos da realidade sédo
necessarias e que o pensar e agir de maneira isolada no cenario da sustentabilidade é um
desastre. Assim, a forma interdependente de pensar e agir constroi agdes de
sustentabilidade ambiental e social, entdo é preciso basear-se no processo que se realiza

entre entrada, transformacdo e saida de energia de um ecossistema.

2.3. Cuidados do enfermeiro ao usuéario de transplante de medula dssea

E melhor fager pouco-e bemy do-que muido-e mal;
Socrates

Para falar em cuidado precisa-se, inicialmente, saciar a sede em fonte perene do
conhecimento/ciéncia grega sobre o sentido do cuidado, pois, esse ainda hoje em dia
influencia a forma de ver e se relacionar com os varios aspectos que envolvem o cuidado.

Pitagoras (filésofo grego, 580-497 a.C) ao dar inicio a filosofia humanista ja dizia
que ndo apenas o que o homem faz é importante, mas merece atengdo como ele o faz, a
ponto de se poder dizer que uma ac¢ao ndo apenas modifica o seu objeto, como também,
0 seu agente. Essa afirmacéo, atualmente, pode servir de analogia ao buscar-se entender
a importancia do fazer da enfermagem, onde o conhecimento gera o seu campo de

competéncia legal e ética, sua contribuicdo social e de saude publica. O ser e o fazer da
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enfermagem ao serem reconheciveis fica mais explicita a os utilizadores do cuidado em
relacio ao que podem esperar deste cuidado (COLLIERE, 1999; JOHN, 2008).

Socrates (filosofo grego, 469 -399 a.C.), por sua vez, mostra que o cuidado esta
ligado as condi¢Bes e necessidades humanas, sendo que na perspectiva socratica o
cuidado ndo estaria vinculado a uma relagcdo de cunho profissional mas unido as
condi¢des humanas, trazendo a reflexdo do cuidado prestado pela mée ao filho, o
autocuidado que prestamos a ndés mesmos, assim os cuidados cotidianos e habituais
ligados as funcbes de manutencio e continuidade da vida (JOHN, 2008; COLLIERE,
1999). Para John (2008) o cuidado, na visédo filoséfica grega, culmina com o pensamento
de Platdo (filésofo grego, 427-347 a.C.) que indica o propdsito do cuidado como algo que
serve aos individuos estando deste modo a servico da vida, sendo por meio do cuidado a
forma que a vida encontrou o caminho de perpetuar-se. Assim cada vez mais com as
novas terapéuticas como o TCTH o homem procura perpetuar a vida mesmo enfrentando
as mais dificeis batalhas contra doengas muito graves.

Entretanto, o cuidado é algo que ultrapassa os horizontes das necessidades de
alivio das enfermidades, persegue a busca da beleza, da vida, da luz e do mistério em
todas as suas manifestacGes. Neste sentido ampliado do cuidado é exigido a exceléncia
dos que conduzem os caminhos da coletividade, trazendo o cuidado como esséncia da
vida e, também, no sentido politico além da dimenséo ética, humanitaria e vital (JOHN,
2008).

Cuidar do outro é zelar por ele, é dialogar na relagdo do usuario com quem cuida. Essa
acao dialdgica pode ser libertadora, sinergética e construtora de alianca perene de paz e
de amorizacdo. Algo sempre aberto e plasmavel, pois se encontram em permanente inter-
acdo e reciprocidade. O cuidado é o foco central da pratica da enfermagem que segundo
Waldow (2006), ativa um comportamento de compaixdo, de solidariedade. Ajuda
buscando promover o bem, em especial na enfermagem o bem-estar do usuario,
integridade moral e a dignidade como pessoa. A autora, com base em Watson (1988),
aponta 0s pressupostos basicos para o cuidado que, na sua concep¢do s6 pode ser
efetivamente demonstrado e praticado de forma interpessoal, aceitando a pessoa como ela
é e como ela vira a ser, sendo o cuidado um meio de desenvolver potenciais da pessoa,
permitindo-lhe escolher a melhor agéo para si em um tempo dado. Assim, entende-se que

0 cuidado é uma acdo ampla referindo-se mais a satde do que a cura.
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Ao observar que o cuidado necessita de uma constante interagdo, interdependéncia,
inter-relagdes, estruturas dissipativas, dos componentes que constituem a realidade,
precisa-se de uma rede formada pelos elementos que compdem a realidade em estudo e
os filamentos que interconectam essas partes dessa totalidade/unidade, em estudo.
Portanto, a rede representa a interconexao de todas as partes, entre si, como uma teia da
vida, que se realimenta e autorregula, porque a interconexdo possibilita gerar lacos de
realimentacdo podendo produzir a energia necessaria para regular a si mesmas, corrigir
Seus erros e prosseguir na auto-organizagdo que surge em cada ponto desta rede
(WALDOW, 2006; CAPRA, 2006). A enfermagem por sua vez com foco neste cuidado
ecossistémico participa como elemento integrante dessa rede de apoio, cabendo-lhe o
cuidado de enfermagem em prol do bem-estar e satde do individuo ou comunidade, aqui
do usuario de TCTH e seus familiares.

O enfermeiro na unidade de TCTH, executa todos os tipos de cuidados, intervem
tanto nas atividades mais simples quanto naquelas mais complexas que necessitam de
longos periodos de préatica e capacitacdo, pois o cuidado ao usuario transplantado de
medula dssea € integral. Ressalta-se que a quantidade de cuidados especializados
exigidos no servico CTMO, e respectivos conhecimentos para executd-los, ndo sdo
adquiridos na formacao académica do profissional enfermeiro, exigindo uma capacitagdo
longo para que cheguem a expertise e possam assumir as responsabilidades requeridas na
pratica profissional (LIMA e BERNARDINO, 2014). Dessa maneira a busca por maiores
conhecimentos de como acontece o cuidado no pré, trans e pds TMO se faz necessario
visto que é um cuidado que ndo se considera o parcelamento porque o enfermeiro precisa
atender a todas as suas necessidades de forma global, cuidando do usuario de TMO em
cada momento especifico do seu processo de tratamento.

Na visao de Colliere (1999) os cuidados ligados as funcdes da vida podem dividir-
se em cotidianos e habituais (care) e cuidados de reparacdo (cure), onde 0s primeiros sdo
o0s cuidados permanentes, que tem funcdo de reabastecer a energia (alimentar, hidratar,
higiene, calor, luz, afetiva, social, entre outras...). Cada um dos cuidados, utilizando o
principio da inter-relagdo ecossistémica, se relaciona com os demais. Neste sentido,
conforme Capra (2006) a concepgéo sistémica da vida baseia-se no estado de inter-relagéo
e interdependéncia, principio essencial de todos os fenémenos e necessidades dos

individuos e comunidades.
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O cuidado de reparacéo (cure), conforme Colliere (1999), constitui-se em atender
as necessidades de reparacdo dos obstaculos a vida, que podem ser a fome, a doencga, 0
acidente, a guerra. Na perspectiva ecossistémica ha necessidade de perceber todos esses
aspectos de forma inter-relacionada formando um todo, tendo como finalidade a saude e
0 bem-estar do usuério. No entender de Colliére (1999), ao predominar o cuidado de
reparacao (cure), da-se geralmente, pouco valor sobre as causas da doenga, ligadas a
maneira de viver do ser humano, as condic¢Ges de vida que possui e, assim, 0s cuidados
de reparacdo vé@o pouco a pouco destruindo os cuidados de manutencdo da vida (care)
que séo fundamentais para a continuidade da vida e despertar das energias vitais que
possibilitam superar os obstaculos & vida (COLLIERE, 1999).

Nesse sentido, € preciso retomar a visdo sisttmica da vida que encara a satde do
ser humano em termos de um processo continuo, um fenébmeno multidimensional, que
envolve aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, todos interdependentes e em
intima relacdo com o meio ambiente no qual se desenvolve, vive, trabalha (SANTOS,
SIQUEIRA e SILVA, 2009, SIQUEIRA et al, 2018). Logo, a condi¢do de saude de uma
pessoa depende sempre em alto grau, de seu ambiente natural e social, ndo podendo haver
um nivel absoluto de salde que seja independente desses ambientes. Assim, as variagdes
ambientais, influenciam nas mudancas continuas do organismo de uma pessoa e levam,
naturalmente, a fases temporais de satde (CAPRA, 2001).

Onde existe vida tem cuidado, porque € preciso “tomar conta” da vida, por que
cuidar € um ato de vida permitindo a continuidade da mesma, lutando contra a morte do
individuo, de um grupo ou da espécie. Com a influéncia da Igreja Catolica na idade média
foi-se deixando de lado os cuidados e os conhecimentos que a natureza fornecia negando
0 cuidado que valorizava a inter-relacdo do corpo e espirito, dando uma supremacia ao
cuidado do espirito e relegando ao corpo um cuidado secundario com menos valor,
valorizando a dor e o sofrimento do individuo (COLLIERE, 1999). Entretanto, as
mudancas do paradigma cartesiano para o sistémico na saude, faz parte de um movimento
global dedicado a promocao e prevencédo de salde, bem como, a sustentabilidade de um
mundo mais promissor para as geracoes futuras (CAPRA e LUISI, 2014).

Capra e Luisi (2014), salientam que 0 passo mais importante na abordagem da
terapia sistémica/ecossistémica é tornar o usuario consciente da natureza e extensdo do
seu desequilibrio. Essa conscientizacdo do usuario abarca um esforco da equipe

multiprofissional para programar os cuidados de maneira a envolver o usuario e seu
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familiar nessa assisténcia. Corroborando com Colliére (1999), Capra (2006) e Zamberlan
(2013), indicam que a importancia da perspectiva sistémica para o cuidado de
enfermagem estabelece como um de seus pilares a orientacdo do enfermeiro em diferentes
condicBes do processo satde/doenga.

Assim, para construir um planejamento de cuidado ecossistémico para o usuario
de TMO ¢ preciso entender Colliére (1999), ao afirmar que para conhecer a verdadeira
razdo do cuidado de enfermagem € preciso descobrir e compreender, cada vez mais, 0
homem vivo situado no seu meio ecoldgico, inserido no seu universo cosmico.

No meio ecoldgico citado por Colliére (1999) é fundamental entender segundo
Odum e Barret (2015), que o ecossistema é uma unidade funcional da ecologia que conta
com um fluxo de energia que faz com que ocorra uma ciclagem de materiais entre
organismos Vvivos e ndo vivos, contemplando todos os elementos indispenséaveis para a
sua sobrevivéncia.

Essa energia pode vir de varias fontes (fisica, psiquica, afetiva), como também do
espaco, outra rede de interferéncia porque nao ha vida sem insercao no espaco/territorio
relacional com as pessoas e objetos. O tempo visto na sua irreversibilidade também pode
ser uma rede de interferéncia. Esse principio da irreversibilidade do tempo, muito bem
analisada por Prigogine (2009), demostrou a sua fungédo construtiva quando se entra em
condicdes de ndo-equilibrio, emana novas propriedades que sdo decisivas para a
compreensdo da natureza.

A apreensdo do tempo nas diferentes idades, em diferentes fases da vida, acaba
sendo um aspecto fundamental no processo de TCTH. Colliére (1999), aponta diversos
aspectos ligados ao tempo como nocdo de permanéncia e identidade, mudanca e
transformacéo, entre outros. Esses aspectos sdo muito fortes no processo de adaptacéo e
de inadaptac¢do da condicdo do usuario pds TCTH onde vai precisar construir uma nova
condicdo de vida saudavel com suas limitacdes e possibilidades. Estes aspectos sdo
diferentes para o usuario de TCTH quando é crianca, adolescente, adulto ou idoso, tendo
uma manutencgéo da vida diferente em cada fase. Todas as informagdes recebidas durante
a internacédo e na alta hospitalar vao formar um conjunto de informagdes necessarias e
importantes para a programacdo do viver do usuario TCTH. Essa programacédo é
diferente em cada fase da vida e recebe interferéncia da heranca genética, da cultura,

crencas, habitos de vida, imagem corporal, nogéo de status, autoridade e poder, condigdes
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de vida em geral, exigindo, assim, a inclusédo do vivo no humano e do humano no vivo
permitindo uma construcéo de vida na sua plenitude (COLLIERE, 1999).

Na Figura 3, a representacdo do cuidado ecossistémico do enfermeiro ao usuario
de TMO.

Figura 3 - Cuidado ecossistémico do enfermeiro ao usuario de TMO

Fonte: Elaborado pelas autoras com base em: Colliere (1999); Bertalanfy (2009); Pasquini; Ortega (2009);
Prigogine (2009); Santos; Siqueira; Silva (2009); Capra; Luisi (2014)

O usuério de TCTH, precisa de um caminho, um norte, para conseguir pensar e
decidir por si proprio e criar novos rumos/bifurcagdes para o seu bem viver. Essas
decisbes precisam ser baseadas nas informacgdes que recebeu durante a internacao e na
alta hospitalar. No entanto, no momento da alta hospitalar tem sentimentos ambivalentes,
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como felicidade de sair do hospital e medo do que possa acontecer longe dos cuidados
intensivos de enfermagem no CTMO. Ha necessidade de dar-lhe apoio e fortalecé-lo para
que prossiga na caminhada colocando em pratica 0s conhecimentos adquiridos e

observando as condutas recomendadas.

2.3.1 Cuidados do Enfermeiro nas etapas do Transplante de Medula Ossea

A realizacdo de um transplante requer um cuidado criterioso com a saude geral do
usuario e, também, precisam ser consideradas as relacdes de riscos que podem ocorrer e
0s possiveis e incertos beneficios a alcancar (MACHADO, 2009; ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009). Em relacdo as incertezas, Prigogine (2009),
considera que pensar o incerto é, também, ter consciéncia da condi¢do humana com seu
duplo aspecto de liberdade e angustia. No presente contexto, o pensamento do autor se
faz presente no momento da decisdo do usuario pelo transplante. A decisdo pelo
transplante é dificil, cheio de incertezas, angustias frente as dificuldades que vai passar
neste periodo e, principalmente, quanto ao desfecho, mas tem a possibilidade de
libertacdo da doenca. Neste sentido, necessita de apoio, orientacdo sobre as dificuldades,
atitudes necessarias e participacdo em todas as etapas do processo de transplante.

O enfermeiro tem funcdo importante desde 0 momento da indicacao e realizacédo
do transplante, bem como, durante todas as etapas que envolve o tratamento, como
também, no pds transplante. Cabe a ele a responsabilidade do processo educativo do
usuario e familiar, quanto aos riscos potenciais e as condutas a serem tomadas para
minimizar esses riscos. Cabe ao enfermeiro em CTCTH desde a coordenacéo do servico,
pesquisa.

A seguir discute-se as atribuicBes assisténcias de cuidados especificos do
enfermeiro seguindo o roteiro de diviséo do procedimento de TCTH em etapas de atengéo
indicadas no item 2.1: Pré-Admissdo, Admissdo, Condicionamento, Infusdo da Medula
Ossea, Pancitopenia, “Pega” do Enxerto, Alta Hospitalar, Periodo até 100 dias apds o
TCTH. Para uma complementagdo aborda-se os cuidados na Doenga do Enxerto Contra
0 Hospedeiro (DECH) e possiveis complicacfes tardias no periodo ambulatorial apos o
dia+ 100 do TCTH.

A primeira etapa abrange a pré-admissdo que engloba toda a dindmica necessaria

para preparar o receptor, doador e familiares para o tratamento com TCTH. E uma fase
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que exige um trabalho multidisciplinar intenso com avaliacdo do médico, odontélogo,
nutricionista, psicologa, assistente social e o enfermeiro que precisam ter um
conhecimento vasto de todo o processo de TCTH. Para que o transplante seja realizado é
necessario saber qual o tipo de fonte de medula ser& usada, autéloga, singénica, alogénica
ou sangue de cordéo.

No TCTH alogénico o doador apés a selecdo que é feita por meio do exame de
HLA (ver 2.1), vai passar por consulta médica, de enfermagem e psicologia e no periodo

da doacdo devera realizar exames demonstrados no Quadro 1.

Quadro 1 — Descricdo dos principais exames que antecedem o transplante de células-tronco
hematopoiéticas para o doador

Lista de exames pré-TCTH para o doador

RX de térax simples;

Ecocardiograma e Eletrocardiograma

Soroldgicos (HIC1 e 2, HTLV I e Il, HBV, HCV, sifilis, toxoplasmose e chagas)

B-HCG para mulheres em idade fértil

Hemograma completo

Coagulograma

Perfil bioquimico (KCI, NaCl, Ureia, Mg, TGO e TGP, Bilirrubinas, Ureia, creatinina)

ABO e HLA

Parasitologico de fezes

Fonte: Adaptado pelas autoras, com base em: MACHADO et al., 2009; ORTEGA; STELMATCHUK;
CRISTOFF, 2009; experiéncia préatica assistencial da pesquisadora.

O usuario de TCTH (receptor), nessa fase, é submetido a uma gama intensa

de exames para avaliar a sua condicdo clinica, comprovar a auséncia de comorbidades

sistémicas graves, capazes de impedir o sucesso do TCTH. O Quadro 2 relaciona os

principais exames pré-TCTH.

Quadro 2 — Relagdo dos principais exames que antecedem o transplante de células-tronco
hematopoiéticas para o receptor

Principais exames para o receptor

RX de térax simples;

Espirometria

Ecocardiograma

Eletrocardiograma

B-HCG para mulheres em idade fértil

Estudo imunohematol6gico

Coagulograma

Sorologicos (HIV1e 2, HTLV | e I, HBV, HCV, sifilis e chagas)

Ferritina

T4 livre e TSH

TGO e TGP

Bilirrubina

Creatinina sérica

Clarence de creatinina
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KCI, NaCl, Ureia, Mg

Parasitologico de fezes

Hemograma completo

ABO E HLA (se TMO alogénico)

Fonte: Adaptado pelas autoras, com base em: HEMORIO, 2010; MACHADO et al., 2009; ORTEGA,;

STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009; experiéncia pratica assistencial da pesquisadora.

A consulta de enfermagem nesta fase deve, aléem dos aspectos clinicos, identificar
barreiras ao aprendizado como idioma, desenvolvimento intelectual, alteragédo
psicoldgica; promover condigcbes para que o usuario e a familia esclarecam suas duvidas
e conhecam as recomendacdes e rotinas do setor de internacdo. O ideal é fornecer um
folheto de orientacOes elaborado pela instituicdo, sobre as rotinas e orientagdes do setor
de TCTH, porque sdo muitas informacdes para poucas consultas. Assim, com o folheto o
usuario e seus familiares poderdo relembrar essas informac6es, quando necessario.

Este folheto deve conter informagdes minimas que contemplem os seguintes itens:
etapas do transplante, equipe de profissionais envolvidos, normas da unidade, ambiente
especial, rotinas e procedimentos, cuidados diarios, itens que podem trazer para a
unidade, higiene de méo e pessoal, alimentacéo, regras para acompanhantes e visitantes,
paramentacao, requisitos para a alta. Todos esses procedimentos explicados ao usuario e
familiar devem ser registrados por escrito para o conhecimento dos outros profissionais
da equipe que irdo recebé-lo e acompanha-lo na internagéo.

Na segunda etapa ocorre a admissao e aplicacdo de rotinas diarias de cuidados,
insercdo do cateter, medidas de suporte necessarias para o processo de TCTH e a infuséo
do regime de condicionamento quando for com quimioterapia e as aplicacfes de
radioterapia quando houver a associagdo das duas modalidades.

A admissdo e aplicacdo das rotinas de cuidado sdo essenciais para proteger e
manter a integridade fisica do usuario de TCTH, assim € fundamental que se estabeleca
uma relacdo de confianca da equipe de enfermagem com o usuério e seus familiares e
acompanhantes. E importante o enfermeiro apresentar a equipe, outros usuarios e
familiares se for possivel, mostrar a estrutura fisica do ambiente e o seu quarto. Essas sdo
estratégias que favorecem a ambientacdo, fornecendo informacdes claras e concisas. Na
internacdo sao realizados os seguintes cuidados: verificacdo de sinais antropométricos,
coleta de exames para culturas de vigilancia, conforme protocolo do servigo, encaminhar
e orientar para 0 banho de aspersdo, comunicar a internacdo ao servigo de nutricao,
realizar exame fisico e entrevista de enfermagem, levantar problemas que subsidiem a

prescricdo de enfermagem e registrar e documentar todas as orientacGes fornecidas e
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recebidas do usuario (MACHADO et al, 2009; ORTEGA, STELMATCHUK,
CRISTOFF, 2009).

Um aspecto importante nesta fase € o familiar/acompanhante, que precisa ser
orientado e ensinado sobre todos os passos da paramentacdo para entrar na unidade,
lavagem de mé&os, local para a sua higiene pessoal, que ndo pode ser 0 mesmo do usuario
de TCTH, local para a sua alimentacéo e os pertences que pode trazer para o periodo de
internacdo. E preciso alertar para a lavagem frequente das maos, restringir o nimero de
visitas, impedir a entrada de visitas e acompanhantes que tenham sinais e sintomas
respiratorios, evitar a presencga de criangas com menos de 10 anos devido ao risco de
infeccdes oportunistas da infancia (ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).
Segundo Simoneau et al (2013), os cuidadores mais jovens ficam mais angustiados,
principalmente, no periodo inicial do transplante, necessitando orientacbes e
esclarecimentos mais frequentes nesta fase.

Para o usuario de TCTH o periodo de internacdo € muito longo e as rotinas
hospitalares sdo complexas, exigindo uma atencdo diaria que relembre as orientacdes e
sua importancia. A rotina de cuidados diarios de enfermagem nesta primeira fase de
internacdo estéo expressas no Quadro 3.

Quadro 3 — Relacdo dos cuidados bésicos diarios de enfermagem

Cuidados basicos diarios de enfermagem

Coleta de exames laboratoriais;

Verificagdo de sinais vitais (pressdo arterial, pulso, respiracdo, temperatura)

Medir peso diario

Orientar e/ou auxiliar na higiene oral

Realizar manutenc¢do do Cateter Venoso Central

Controlar ingestas e excretas

Realizar Balango Hidrico

Orientar cuidados com proéteses dentarias

Orientar e/ou auxiliar na higiene corporal

Fonte: Adaptado pelas autoras, com base em:HEMORIO, 2010; MACHADO et al., 2009; ORTEGA,;
STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009; experiéncia préatica assistencial da pesquisadora.

Faz parte das necessidades especificas do usuario de TCTH ainsercdo de um CVC
semi-implantado de longa permanéncia com duas vias calibrosas, que servem para
infundir grandes volumes, infusdo de drogas incompativeis concomitantes,
hemoderivados e nutricdo parenteral entre outros. Esse dispositivo, também permite as
coletas diarias de exames laboratoriais de sangue, poupando esse usuario de maultiplas

puncdes. Para tanto, por mais que seja um procedimento necessario o uso deste cateter
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também pode gerar riscos para o usuario de TCTH como obstrucéo, fratura ou ruptura,
migracdo e infeccdo, exigindo cuidados de enfermagem especificos. Para a sua insercao
0 usuario de TCTH precisa de um preparo pré-anestésico porque € um procedimento
normalmente realizado no Bloco Cirlrgico sob anestesia. Apos a inser¢do do CVC é
preciso atentar para sinais de infecgdo, dor no local, sangramento, edema e aguardar o
resultado do RX de controle para 0 manuseio. Realizar manutencdo das vias ndo usadas
com heparina, curativo diario ou com filme transparente pelo tempo de rotina do servico,
mas que possa ser avaliado o Ostio do catéter diariamente.

A terceira fase contempla o condicionamento, que corresponde aos dias que
antecedem a infusdo da medula G6ssea, onde ocorre um preparo especifico do receptor
destinado a administracdo de quimioterapicos em altas doses, associados ou nhdo a
irradiacdo corporal total (ICT), que tem como objetivos principais: erradicar células
malignas residuais, preparar 0 espaco para enxertia das novas células, induzir
imunossupressao do receptor para diminuir o risco de rejeicao do enxerto.

Habitualmente sdo utilizadas doses macicas e letais de quimioterapia +
radioterapia ou sem radioterapia, caso ndo haja uma infusdo posterior de CTH. A partir
do inicio do condicionamento, os dias sdo contados regressivamente (-8, -7, -6, - 5...) até
seu termino; com a infusdo de CTH ocorrendo no dia “0” (zero). Os dias do
condicionamento variam dependendo do protocolo utilizado. As condutas de enfermagem
nesta etapa sdo especificas para o controle da toxicidade em diferentes sistemas e da
hipersensibilidade (MACHADO et al, 2009; ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF,
2009; BRASIL, 2009).

Os cuidados do enfermeiro durante o Condicionamento precisam estar
fortemente ligados aos efeitos colaterais dos quimioterapicos administrados. Alguns
efeitos sdo gerais para todos os medicamentos como a ocorréncia de vomito, nausea,
fadiga que sdo controlados com a administracdo de antieméticos prévios e de maneira
sistémica durante os dias de infusdo dos medicamentos e apds, enquanto persistirem estes
sintomas. No Quadro 4 descreve-se 0s principais quimioterapicos usados para 0
condicionamento e as intervencbes de enfermagem para os efeitos colaterais das

quimioterapias e da ICT.
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Quadro 4 — Cuidados do enfermeiro no condicionamento

MELFALAN - Administradoem TCTH | - Administrar imediatamente apds a
de Mieloma Miuiltiplo. diluicdo na farmacia.
- Administracdo - Observar fluxo e refluxo do cateter antes
endovenosa de administrar
- Possui apenas 90 - Fazer uso de EPIs
minutos de estabilidade. | -Fornecer gelo ou sorvete para aplicacdo
- Pode ocasionar oral durante a infusdo para evitar mucosite
mucosite oral. oral
- Risco de diarreia - Orientar sobre a adequada higiene

perineal devido a diarreia
BUSULFANO - Administradoem TCTH | - Iniciar hidratacdo parenteral e

de Leucemia Mielbide
Aguda.

- Risco de convulsdo

- Neurotoxidade

- Risco de doenca veno-
oclusiva hepética

- Risco de nusea e
vémito (medicagdo via
oral —comprimidos)

administracdo de anticonvulsivante antes
da administracdo do Bussulfano conforme

protocolo
- Atentar para 0s sintomas de
neurotoxidade, (mudanca de
comportamento, tonturas, crise
convulsiva)

- Atentar para as queixas abdominais
(ictericia, aumento da circunferéncia
abdominal, fezes de coloragdo clara,
coldria, dor no quadrante superior direito
do abdomem)

CICLOFOSFAMIDA

- Administradoem TCTH
de Leucemia Miel6ide
Aguda. Compbe o
protocolo juntamente
com o Bussulfano.

- Administrado em
TCTH de Linfoma
associado a Carmustina e
Etoposide

- Administracdo
endovenosa

- Risco de cistite
hemorragica
-Medicamento
nefrotéxico

- Atuar na prevengdo da cistite
hemorragica, administrando Mesna
(Uroprotetor) em  horéarios regulares

conforme protocolo.

- Orientar acompanhante e usuario de
TCTH quanto ao risco da cistite
hemorragica. Comunicar qualquer
alteracao

- Manter hiper-hidratagdo endovenosa
continua em bomba de infuséo

- realizar balanco hidrico rigoroso

- Administrar Diurético de alca conforme
protocolo se diurese menor que 200mi/h.

ETOPOSIDE

- Administradoem TCTH
de Linfoma, associado a
Ciclofosfamida e
Carmustina

- Administracdo
endovenosa

- Risco de hipotensao

- Risco de precipitacdo
do medicamento apds
diluido

- Medir pressdo arterial antes, durante e
apos a infusdo

- Orientar o usuério de TCTH que informe
qualquer sensacdo s de tontura, sudorese e
mal estar.

- Atentar para o horério que foi diluido e
estabilidade do medicamento. Pode alterar
para aspecto turvo, ndo podendo ser
administrada.

CARMUSTINA (Becenum)

- Administradoem TCTH
de Linfoma associado a
Ciclofosfamida e
Etoposide

- Administracdo
endovenosa

- Observar fluxo e refluxo do cateter antes
de administrar

- Reduzir velocidade de infusdo em caso de
rush cutaneo
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- Quimioterapico
irriftante

- Pode desencadear
reacdo alérgica

- Toxidade pulmonar

Atentar para sinais de tosse, taquipnéia,
dispneia, respiracdo irregular, ausculta
pulmonar alterada e febre.

IRRADIACAO CORPORAL | - Nausea - Orientar sobre importancia da higiene
TOTAL (ICT) - Vémito oral, oferecer soluc¢des para bochechos
- Diarreia - Administrar antieméticos 30 min antes da
- Febre aplicacdo de ICT, imediatamente apds e em
- Eritema intervalos prescritos.
- Fadiga - Manter hidratacao
- Parotidite - Monitorar integridade da pele, manté-la

limpa e seca

- Orientar o usuario para ndo utilizar

cremes, 6leos e outras solugdes hidratantes

na pele (risco de queimadura)

- Monitorar temperatura de 2/2hs

- Avaliar sinais e sintomas de infecgdo

Fonte: Adaptado pelas pesquisadoras, com base em: HEMORIO, 2010; INCA, 2009; MACHADO et al.,
2009; ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009.

O cuidado na infusdo das CTH ¢é caracterizada pelo “dia 0”, quando 0 usuario
completa o regime de condicionamento precisa aguardar de 24 a 72 horas para a infusao
propriamente dita, devido a meia-vida das drogas citostaticas quando a Ultima etapa do
condicionamento foi a quimioterapia. As células podem ser infundidas a fresco quando
infundidas logo apos serem coletadas do doador (TMO alogénico), ou serem infundidas
apos o descongelamento imediato, quando a opcao foi pelo processo de criopreservagédo
(TMO autdlogo) (MACHADO et al, 2009; ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF,
2009; BRASIL, 2009).

As reacBes que ocorrem durante a infusdo, em grande parte, sdo
resolvidas logo apds o término do procedimento. Orientar e tranquilizar o usuario e
familiar/acompanhante quanto ao procedimento, facilita o entendimento do processo. A
infusdo de medula alogénica deve ser iniciada gradativamente com uma média de 3 gotas
por minuto, sendo aumentando gradativamente para minimizar os riscos (hematuria,
diminuicdo do débito urinario, insuficiéncia renal aguda, anafilaxia, entre outros) de
intercorréncias no procedimento, onde o volume total deve ser infundido no maximo em
4 horas. Para preservar a viabilidade das células de medula, toma-se o cuidado para néo
infundir a Ciclosporina concomitante com a medula. na infusdo alogénica porque ela é
coletada previamente do préprio doador e criopreservada para que as células se
mantenham preservadas (BRASIL, 2009; HEMORIO, 2010; MACHADO et al., 2009;
ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).
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O processo de descongelamento é realizado no quarto do paciente colocando as
bolsas em banho-maria (temperatura entre 37C° e 38C° uma a uma para 0
descongelamento e, imediatamente, infundidas isoladamente em infusdo rapida por
cateter venoso central. Neste caso as reacfes mais comuns sdo de hipersensibilidade ao
dimetil sulfoxido (DMSO). O tempo de infusdo de cada bolsa ndo deve exceder 10
minutos, devido ao risco de perda da viabilidade celular na presenca do DMSO em
temperatura ambiente. Para o usuario ndo perceber o sabor do DMSO na boca durante a
infusdo da MO oferecer balas de horteld para diminuir este desconforto. O usuario deve
ser mantido em hiper-hidratacéo iniciada antes da infusdo e mantida por 24 horas apos,
para evitar a nefrotoxicidade. A medula é descongelada pelo membro da equipe de
criopreservacdo e infundida pelo enfermeiro (BRASIL, 2009; HEMORIO, 2010;
MACHADO et al., 2009; ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

Os cuidados gerais para infusdo de medula 6ssea independente da fonte da mesma
sdo: realizar a infusdo da MO por meio de um cateter venoso central em via exclusiva,
utilizando-se de equipo sem filtros. O receptor deve ser mantido monitorizado com
verificagdo dos sinais vitais antes de iniciar a infusdo e a cada 15 minutos durante a 12
hora de infuséo e a cada 30 minutos na 22 e 3% horas. Precisa ser pré-medicado com anti-
histaminico, corticoides, antiemético, diurético, antitérmico, Manitol e hidratacdo
conforme protocolo. Interromper a infusdo na presenca de tosse, dispneia e dor toracica,
utilizar técnica asséptica em todo o processo, ao termino da infuséo lavar a via do cateter
com solugdo fisiologica a 0,9% 20ml (HEMORIO, 2010; MACHADO et al., 2009;
ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

As primeiras horas po6s infusdo sdo de extrema importancia tendo que manter a
atencdo constante, quanto a hipervolemia, alteracGes respiratérias e cardiacas,
acompanhar a hemoglobinuria, geralmente presente, devido a elimina¢do da hemoglobina
livre (MACHADO et al, 2009).

Esta fase adapta-se a rede de interferéncia citada por Colliere (1999) caracterizada
pela irreversibilidade do tempo porque sem a medula para infundir depois do
condicionamento agressivo que o usuario recebe ele ndo teria condigdes de viver se ndo
fizesse a infusdo de uma nova medula, entrando em desordem para organizar-se de
maneira saudavel novamente.

A quinta fase corresponde a Pancitopenia, fase na qual ocorre queda acentuada

na contagem de células sanguineas, determinada pela dose maxima do regime de
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condicionamento para a ablagdo da medula. Periodo em que 0s leucdcitos se apresentam
inferior a 100, e as hemécias e plaquetas (20,000/mm? podendo chegar abaixo deste valor)
estdo extremamente reduzidas, exigindo reposicOes frequentes. Essa fase pode variar de
10 a 15 dias em TMO autdlogo e de 15 a 28 dias em TMO alogénico. No TMO alogénico
nos dias +1, +3, +6 e +11 0 usuério recebe baixas doses de metrotrexato (dependendo do
protocolo utilizado) para a prevengdo da DECH e no TMO autdlogo a partir do dia +5
recebe a administracdo diaria de fator estimulante de colénia de leucdcitos (fioglastina)
visando antecipar a enxertia (HEMORIO, 2010; MACHADO et al., 2009; ORTEGA;
STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

Considerada a fase mais grave do TMO por profunda neutropenia e
trombocitopenia, exigem enfermeiro preparado para deteccdo precoce de intercorréncias,
avaliacOes de resultados de exames, avaliacdes gerais de usuarios para a prevencao de
infeccOes, sangramentos e no controle de outras complicagdes resultantes do efeito do
condicionamento, dentre elas a mucosite que pode acometer todo o trato gastrointestinal,
nauseas e vomito, sindrome obstrutiva sinusoidal, insuficiéncia renal, complicacbes
pulmonares e cardiacas, alteragdes neuroldgicas e cistite hemorragica (MACHADO et
al, 2009; ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009; HEMORIO, 2010).

As infeccBes podem apresentar-se nas diferentes fases do TMO mas é no periodo
de pancitopenia que assume maior impacto a deteccdo precoce dos sinais e sintomas
(febre ou hipotermia, taquipneia, taquicardia, hipotensao, sudorese, tremores e calafrios,
tosse, coriza e expectoracdo, queixas urinarias e diarreia), controle de temperatura e
demais sinais vitais rigoroso de 2/2 horas, manter os cuidados de higiene do ambiente,
isolamento protetor e lavagens de mados sdo extremamente importantes e a introdugédo
precoce de antimicrobiano neste periodo tem implicagdes nos indices de sobrevida do
usuario. Os principais fatores de risco para a infeccdo no transplantado sdo: defesas
secundarias inadequadas (neutropenia), destruicdo de tecidos (mucosite, diarreia intensa),
procedimentos invasivos (cateter venoso central) e exposicdo ambiental aumentada a
patdgenos (hospitalizagdo) assim, é recomendado filtro HEPA com taxa de filtracdo do
ar superior a 12 trocas por hora para pacientes submetidos a TCTH alogénico, devido ao
risco aumentado de infec¢Ges por fungos filamentosos veiculados pelo ar (Alll),
principalmente, Aspergillus (MACHADO et al, 2009; GARNICAM et al, 2010;
HEMORIO, 2010).
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Nesta fase os cuidados com cateter central caracteriza-se como uma das principais

preocupacbes da enfermagem, devido ao risco infeccioso relacionado a ele, é

recomendado para usuarios imunocompetentes, como 0s submetidos a0 TMO que

utilizem o sistema fechado para infusdo endovenosa garantindo maior seguranca na

administracdo das medicacOes e coletas de amostras sanguineas. O curativo deve ser

realizado diariamente com clorexidina alcodlica a 5% para desinfec¢éo do éstio do cateter

e da pele adjacente, apos rigorosa limpeza com soro fisiologico a 0,9%. A frequéncia da

troca do curativo deve ser didria quando usado curativo convencional e de cinco a sete

dias quando usado curativos especiais tipo peliculas transparentes disponiveis no

mercado, os sinais flogisticos (hiperemia, edema, secrecdes) devem ser investigados
diariamente (MACHADO et al, 2009).
O quadro 5 demonstra alguns cuidados especificos de enfermagem nessa fase.

Quadro 5 — Cuidados especificos do enfermeiro na pancitopenia

Cuidados de controle

Cuidados para evitar infec¢cdo

Cuidados para evitar sangramento

Vomitar em saco plastico para
que o volume seja medido

Usar mascara quando sair do
quarto

Nao barbear-se ou depilar-se

Higiene oral (bochechar),
frequente com agua mineral,
cha de camomila ou
antisséptico bucal sem &lcool
do protocolo

Limitar o n° de visitas

Nao cortar unhas, ndo retirar cuticulas

Utilizar comadre forrada com
saco plastico em caso de
diarreia ou diurese para que
possam ser medidas

Evitar contato direto com outras
pessoas (beijos, abracos)

Comunicar a enfermagem antes de iniciar
0 banho, para saber o n° de plaquetas

Apos cada evacuacao nao
utilizar papel higiénico,
realizar higiene no chuveiro
Ou com compressa macia
umedecida, para evitar
assadura e ferir a pele

Usar roupas e toalhas limpas

Tomar banho morno e sentado no
banquinho, sempre acompanhado por mais
que se sinta bem

Lavar sempre as mdos apos ir ao
banheiro e antes das refei¢es

Usar escova de dente ultra macia ou gaze
para a higiene dos dentes

Fazer caminhada na unidade se
contagem de plaquetas permitir
sair do repouso no leito.

Na&o utilizar fio dental

N&o retirar pelos soltos ou crostas na pele
0U mucosa

Nao assuar o nariz

Fonte: Adaptado pelas autoras, com base em: BRASIL, 2009; MACHADO et al., 2009; ORTEGA,;
STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009.

A sexta fase compreende a “Pega” do Enxerto, na qual a recuperagédo

medular é clinicamente definida quando a contagem de granuldcitos é mantida acima de
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500/mm? por trés dias seguidos e a plaquetaria, acima de 20,000/mm? também por trés
dias consecutivos sem a necessidade de transfusdo. Assim, os cuidados do enfermeiro,
nessa fase, além dos cuidados da fase de pancitopenia sdo: a coleta de exames de sangue
e avaliacdo dos mesmos diariamente, manter todos os cuidados para evitar infecgdes,
saber identificar a Sindrome da Pega que ocorre entre 24 e 48 horas antes de
apresentarem-se as primeiras células representando a pega do enxerto verdadeirae esta
relacionada as reagdes imunologicas envolvendo linfocitos T e mondcitos com
consequente liberacédo de citocinas (MACHADO et al, 2009; HEMORIO, 2010).

Os sinais e sintomas associados séo: febre sem infecgéo relacionada; rash cutaneo
em pelo menos 25% da superficie corporal sem relagdo com farmacodermia; infiltrado
pulmonar na auséncia de infeccdo, embolia e edema pulmonar cardiogénico; ganho de
peso, maior ou igual a 2,5kg; diarreia; encefalopatia transitoria; disfuncdo hepatica e
renal. A maioria dos pacientes responde bem ao tratamento com restricdo hidrica,
corticoides e diuréticos, sendo uma fase de cuidados rigorosos de enfermagem como
inspecdo da pele, ausculta pulmonar, balanco hidrico rigoroso e controle de peso 2 vezes
ao dia (MACHADO et al, 2009; HEMORIO, 2010).

Na fase da Alta Hospitalar, sétima fase, compreende o processo de alta hospitalar,
na qual a atuacdo do enfermeiro é de suma importancia para capacitar 0 usuario e seus
familiares para enfrentar adequadamente essa etapa do procedimento visando
continuidade do tratamento, diminuicdo do risco de novas hospitalizagdes, manutengéo
da saude e apoio biopsicossocial e espiritual dos familiares.

As orientacdes para os cuidados domiciliares devem ter inicio dias antes da alta
hospitalar, para que haja maior entendimento das informacdes por parte do usuario e seus
familiares/acompanhantes. No Quadro 6 orientagdes sobre cuidados a serem seguidos no
domicilio.

Quadro 6 — Cuidados que o usuario deve seguir no domicilio — orienta¢des da enfermagem

Cuidados no domicilio Intercorréncias a serem comunicadas

N&o manter contato com animais Temperatura corporal maior ou igual a 37,8 C°

Usar protetor solar fator 30 ou 50 em todas as partes do

Tremores e calafrios, mesmo sem febre
COrpo expostas ao sol

Evitar locais com aglomeragdo de pessoas Tosse, escarro, falta de ar
Evitar manuseio de terra e plantas Diarreia
Evitar manuseio de materiais cortantes Enjoo e vomito frequentes

Evitar limpeza da casa
corpo

Presenca de sangramento, pontos vermelhos pelo

Nao usar absorvente interno Ocorréncia de acidentes domésticos

Evitar ficar acamado Ocorréncia de tonturas, fadiga, palpitaces
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Retornar atividades sexuais somente com contagem de
plaquetas e leucocitos normais, com uso de preservativos

Ocorréncia de dor persistente (cefaleia, tdrax,
abdome, articulagGes), ardor para urinar ou evacuar

N&o entrar em contato com pessoas com febre, tosse,

Aparecimento de alteracdes na pele, vermelhidéo,

gripe, coriza entre outros sintomas descamacéo, bolhas, feridas

Orientar familiares e amigos que evitem visitar nos dois
primeiros meses principalmente

Evitar contato com criangas pequenas porque podem
transmitir doengas oportunistas da infancia como:
sarampo, catapora, caxumba

Néo entrar em contato com pessoas que receberam no
Gltimo més vacina

A casa deve estar limpa para a chegada do usuario

Em caso de um banheiro somente na casa deve sempre
ser limpo antes de o usuario usar

Evitar na casa tapetes, cortinas, flores

Fonte: Adaptado pelas pesquisadoras, com base em; BRASIL, 2009; MACHADO et al., 2009; ORTEGA,;
STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009.

O enfermeiro responsavel por cuidados ambulatériais pés TCTH precisa ficar
atento que no 2° e 3° més que se segue ao TCTH, frequentemente, surgem complicagdes
como infecgbes, pneumonias intersticiais, citomegalovirus (CMV) e DECH. Os
imunossupressores (ciclosporina, corticoides e outras drogas para o tratamento e
prevencdo da DECH), usados nesta fase, contribuem para a ocorréncia dessas
complicagdes. Todo o planejamento, na consulta de enfermagem dessa fase deve ser
monitorado e adaptado as necessidades que vao surgindo. O enfermeiro, integrado com a
equipe multidisciplinar, deve assegurar e coordenar a continuidade do cuidado ao usuério
e familiar apos a alta hospitalar. A realizacdo da consulta de enfermagem com aplicacédo
do processo de enfermagem com énfase no autocuidado, contribui para a autonomia
profissional, bem como, explorar novas dimensdes da profissio (ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

As necessidades de autocuidado evidenciadas nessa fase reforcam a importancia
da avaliacdo pelo enfermeiro, desde o pré-transplante e ao longo de todo o processo, a
fim de que as orientagbes no momento da alta representem efetiva contribuicdo ao
processo de reabilitacdo dos usudrios, apoio e orientacdo aos familiares cuidadores. O
acompanhamento e apoio por meio da consulta de enfermagem apds o transplante torna-
se fundamental podendo, assim, reduzir a dependéncia dos cuidados institucionalizados,
promovendo a autonomia e corresponsabilizacdo do usuario em seu tratamento
(CASTRO et al, 2012).

Normalmente nos primeiros 100 dias p6s TCTH o usuario € recomendado a
estabelecer-se em uma residéncia temporaria proximo ao CTMO para facilitar o seu

atendimento em intercorréncias, Essa recomendacéo é devido a ainda nédo ter um sistema
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imunolégico competente capaz de defendé-lo contra agentes patdgenos, tornando-se
necessario um controle clinico e laboratorial imediato apds a apresentacdo de sinais e
sintomas. A distancia e, talvez associada a uma rede de atencéo, por vezes, despreparada
para atender um usuério com tal complexidade faz com que o usuério precise ficar
préximo ao servico (ORTEGA, STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

Ao término dos primeiros 100 dias tem-se, nessa fase, 0 quimerismo
doador/receptor que pode se traduzir na recuperacdo alogénica ou autogénica. No TCTH
alogénico pode apresentar algumas variagGes, assim, um usuario pode evoluir bem e
assumir as suas atividades diarias com qualidade de vida, enquanto outro, pode
desenvolver a DECH crénica que leva o usuario a necessitar de acompanhamento mais
prolongado. Outras complicacdes pds enxertia podem aparecer nos primeiros 6 meses pos
TCTH ou até 5 anos ap6s, como: Sindrome de pneumonia idiopética, Esclerodermia e
contraturas, Varicela, Recaida da doenca e neoplasia secundaria, Doenca pulmonar
obstrutiva e restritiva, Catarata, Atraso no crescimento e desenvolvimento, Diminuigdo
da reconstituicdo imune, insuficiéncia gonadal priméaria (ORTEGA, STELMATCHUK,
CRISTOFF, 2009; BARBOSA et al, 2009).

Conforme Richtmann (2009), no p6s TCTH, as imunizacfes exigem um destaque,
no TCTH alogénico o sistema imune do receptor é substituido pelo sistema imune do
doador conferindo algum grau de protecdo ao receptor (imunidade por ado¢do), que
costuma ser uma imunidade breve e imprevisivel, assim, presume-se que todos 0s

transplantados precisam receber novas vacinas no periodo p6s TCTH (Quadro 7).

Quadro 7 — Relacdo das imunizag6es poés TCTH

Vacina n° de doses periodo p6s-TCTH

3 doses + 1 dose de . . .

dT ou DPT/DPaT reforco a cada 10 12 meses apds o TCTH. Intervalo minimo de 30 dias em
cada dose

anos
IPV 3 doses 12 meses apds 0 TCTH (intervalos de 2 meses)
Hib 2 doses 12 meses apds 0 TCTH (intervalos de 2 meses)
Hepatite B 3 doses ,26\4[r)rz]art|r de 12 meses ap6s TCTH esquema: 12m, 14m e
Pneumococo 1 a 2 doses A partir de 12 meses ap6s TCTH esquema: 12m e 24m.
Influeza Sazonal A partir de 12 meses ap6s TCTH, fazer anual
Sarampo/rubéola/caxumba | 1 dose S6 vacinar 24 meses apés TCTH

Fonte: Adaptado pelas pesquisadoras, com base em: BRASIL, 2014; RICHTMANN, 20009..

Segundo Castro et al (2012), para que o cuidado integral se estabeleca, conferindo

a resolutividade, ¢ fundamental o envolvimento dos profissionais de saude, em um
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sistema de referéncia e contra-referéncia para o usuério transplantado, envolvendo
vinculos entre pontos da Rede de Atencdo a Saude, especialmente, entre a Estratégia de
Saude da Familia e o Hospital, de forma a garantir a continuidade da assisténcia a essa
clientela e diminuir o risco de complicacdes passiveis de prevencao, que ocorrem devido
a falta de conhecimento para o cuidado.

Apoiando-se nos conhecimentos de Colliere (1999) precisa-se buscar todos 0s
meios que podem servir para aumentar a maneira de apreender a vida, situando-se melhor
e compreender os problemas da vida que se opdem a saude, gerando necessidades de
salide ao ser humano, que no presente caso, se reportam aos cuidados ao usuario de TCTH

e. assim, enriquecer a prestacao de cuidado de enfermagem a este usuario.

2.3.2 Gestao dos Cuidados de Enfermagem

De acordo com Colliére (1999) a Gestao dos Cuidados de Enfermagem, é o campo
da competéncia de enfermagem que se baseia em todos os cuidados de manutencdo da
vida. Ancorando-se em tudo que permite alguém continuar a viver, mesmo quando ha
doenca ha salde, uma vez que salde é um conjunto das forcas vivas fisicas, afetivas,
psiquicas, sociais e espirituais que podem ser ativadas para compensar a doenca,
ultrapassa-la ou tomar a frente.

Segundo Capra e Luisi (2014), a nova visdo unificadora da vida, que surgiu na
ciéncia nas Ultimas trés décadas tem implicacGes importantes para quase todos 0s campos
de estudos humanos. A maioria dos fenbmenos que acontecem durante a vida do ser
humano, tanto profissionais como pessoais possuem rela¢fes com sistemas vivos. Assim,
a economia, meio ambiente, educacdo, direito, assisténcia a salde ou gerenciamento,
envolve organismos vivos, sistemas/ecossistemas. Entéo, a mudanga da visdo mecanicista
para a sistémica/ecossisttémica, tornou-se fundamental pois, leva a perceber a
interdependéncia de todos os fenbmenos, considerando-os de forma integral, formando
verdadeiras redes cujos elementos se interligam e se influenciam mutuamente.

A gestdo do cuidado de enfermagem ao usuario do TCTH precisa, cada vez mais,
substituir o aspecto cartesiano de atencdo fragmentada, reducionista, verticalizada e
impositiva, substituindo-a por agdes sistémicas/ecossistémicas. Nesse interim, é preciso

lembrar que esse usuario vai passar pelo fenébmeno do nascimento de uma nova medula
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que exige mudancas, adaptacGes em todos 0s seus 6rgdos. Esse acontecimento, com base
na singularidade do ser humano, ocorre exclusivamente nesse usuario.

Portanto, esse episddio que acontece no organismo do transplantado de medula
Ossea exige conhecimento e entendimento do usuario e de toda equipe envolvida no
cuidado que de forma inter-relacionada precisa auxilid-lo na aquisicdo de novas
condutas/comportamentos e atitudes. Segundo Maturana e Varela (2011) o
comportamento humano depende do universo de conhecimentos, experiéncias,
percepcdes do ser humano, s6 podendo ser explicado de maneira circular ou seja,
relacionado com este mesmo universo onde esta inserido.

Assim, o usuario submetido ao TMO necessita ajustar seus comportamentos e
atitudes a uma nova clinica que exige restricdes, mudancas e adaptacGes. Devido a
pancitopenia tem imunossupressdo severa, risco de infec¢des e possivel rejeicdo e por
isso necessita de hemotransfusdes frequentes, antibiotdticoterapia e demais cuidados de
enfermagem designados a esse periodo critico até a “pega” do enxerto. Durante a
internacdo no isolamento hospitalar os cuidados diarios de enfermagem sdo constantes,
principalmente, orientagdes de condutas que necessitam serem observadas, entre outros.

Além disso, é necessario a manutencdo do isolamento protetor, repouso relativo
ou total no leito, restricdes de visitas, cuidados com a alimentacdo porque nao pode ingerir
alimentos crus e as refeicdes devem ser preparadas na hora em que vao ser consumidas,
controle frequente da temperatura corporal, evitar a exposi¢ao ao sol e ao frio intenso,
restricdes de contatos intimos como beijo e relacdes sexuais. Algumas dessas restricbes
precisam ser mantidas até um ano ap6s o TMO.

Nesta acepcdo, a Educacdo para a Saude e a Politica da Saude precisam ser
abordadas como a base a sustentar as mudancas e ajustamentos necessarios para que o
usuario e familiares entendam o sentido e a necessidade de cada comportamento e atitude
a ser mudado ou adquirido e, assim, possam dispor-se a participar conscientemente na
mudanca.

Conforme Capra e Luisi (2014) o comportamento no dominio social é governado
por regras geradas pelo sistema social que, muitas vezes, sdo codificadas em leis.
Enquanto as leis sociais podem ser quebradas, as naturais ndo podem. Assim, 0s seres
humanos tem a condicdo de escolher em aceitar e obedecer uma regra social, ja as
moléculas, ndo podem escolher se elas devem ou ndo interagir, pertencem a lei natural,

entdo a interagdo acontece alheio a vontade do usuario. No dominio social a comunicagao
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e os seus ciclos de feedback vao produzir um sistema compartilhado de comportamentos
e atitudes gerando neste grupo sua propria fronteira, que ndo é fisica mas uma fronteira
de expectativas, de confianca e lealdade, que € mantida e renegociada na propria rede.

O aspecto autopoiético social do transplantado de medula Ossea tem como
expectativa que cada conversa crie pensamentos e significados, que dar&o origem a mais
conversas, portanto, toda a rede gera a si mesma e, assim € autopoiética, embasada nos
conceitos de Capra e Luisi (2014). Corroborando com Capra e Luisi (2014), Senge (2013)
apresenta 0s modelos mentais ou seja pressupostos que 0 Usuério pode apresentar e que
podem influenciar na forma de ver o mundo e agir, buscando com o mesmo olhar para
dentro de si e desenterrar visdes internas do mundo por meio de conversas que
enriguecam o aprendizado suscitando novas indagacBes e argumentacdes,
proporcionando ao usuario a possibilidade de expor seus proprios pensamentos e esteja
aberto a apreender.

Esse processo sistémico/ecossistémico, exige planejamento, organizacdo e
avaliacdo de todos os elementos integrantes da gestdo do cuidado. Na gestao dos cuidados
de enfermagem em TCTH planejar, criar e desenvolver a¢fes de cuidado e avalia-las € de
suma importancia porque o enfermeiro atua integrado a equipe multiprofissional e precisa
estabelecer canais de comunicacdo eficientes entre os membros da equipe de salde,
usuario e familia, compartilhando com os demais membros o monitoramento da
assisténcia de modo a manter a continuidade do tratamento em todas as etapas (ORTEGA,
STELMATCHUK, CRISTOFF, 2009).

Nesse sentido, abarca ndo somente as pessoas, mas a propria estrutura fisica,
organizativa e operacional. Assim, o ecossistema do transplante de medula éssea, ndo se
restringe a complexidade que envolve o0 ato em si, mas se estende a todo aparato
necessario para o éxito da acdo empreendida ou seja demanda a gestdo do cuidado.

O processo dinamico que orienta a gestdo dos cuidados de enfermagem é
composto por algumas questdes imprescindiveis como planejamento, organizacao,
andlise e avaliacdo dos componentes estruturais e tecnolégicos que fazem parte da
organizagdo que caracteriza as interconexdes que se formam na equipe de saude, baseadas
nas negociacdes e estratégias do servico de enfermagem. E necesséario adotar caminhos
gerenciais que favoregcam as inter-relagdes e interconexdes das estruturas ramificadas
beneficiando a visdo do todo, flexibilizando as acdes gerenciais baseada no esforco
coletivo da equipe (MEDEIROS, 2013).
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Para Bertalanffy (2009), autor da Teoria Geral dos Sistemas ela é interdisciplinar,
pode ser utilizada para investigar em diversos ramos tradicionais da pesquisa tendo
aplicabilidade a todo e qualquer sistema constituido por componentes em interacéo.
Analisando o cuidado de enfermagem como um sistema percebe-se se constitui num
processo auto-organizativo das politicas de gestdo do sistema, pela presenca constante
das variaveis do principio auto-organizador: autonomia, aprendizado, adaptacgéo, inter-
relacdo, cooperagdo, agregacdo. Este processo organizativo se estrutura numa rede de
conexdes e inter-relagdes entre as politicas de pessoal, material, finangas, estrutura
diretiva, e de ensino e pesquisa, dentre outras, criando vinculos permanentes de
dependéncia e interdependéncia entre elas (SILVA, ERDMANN, CARDOSO, 2008).

A gestdo, parte da conexdo que o individuo estabelece com os outros e com 0
ambiente, que segundo Siqueira et al (2009) a relacdo que o ser humano concebe com a
sociedade, familia, grupos e a natureza tem como elementos integradores a comunicacao,
informacdo, trabalho e o0 conhecimento interagindo como sistemas abertos,
retroalimentando-se, constantemente, com a capacidade de construcdo e reconstrucao
continua. Desta forma o usuario de TCTH precisa estabelecer uma relacdo com a equipe
multiprofissional, familia, com o meio ambiente no qual vive, realizar uma
retroalimentacdo constante deste sistema para que ocorra uma construcdo de novas
possibilidades necessarias para orientar a sua nova condicdo de vida.

Conforme Siqueira e Pereira (2008), o principio da integralidade necessita ser
observado ao prestar o cuidado de enfermagem ao usuario, tratando-o como um todo e
considerando a influéncia do meio em que vive. Os servicos de salde devem estar ao
mesmo tempo voltados para o individuo e para a comunidade proporcionando acdes de
prevencdo, promogdo e tratamento. Entende-se que a condicdo de salde de uma pessoa
depende em alto grau, das condicdes bioldgicas, sociais, psicoldgicas, espirituais,
culturais e do entorno no qual vive, trabalha e se desenvolve. Neste contexto percebe-se
a complexidade das relacdes das pessoas submetidas ao TMO, sendo o ambiente capaz
de ocasionar profundas transformacdes nas suas vidas e de suas familias desencadeando
expectativas e valores de diferentes naturezas.

Para compreender a busca do estado de equilibrio do usuario de TCTH, em uma
longa jornada no p6s TMO é preciso entender e originar uma nova concepgdo de
qualidade de vida e saude. De acordo com Capra e Luise (2014), o estado de equilibrio

ndo é um equilibrio estatico, mas sim um padréo flexivel de flutuacdes. A visdo da saude
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como um estado de equilibrio dindmico implica que a doenca é uma consequéncia de
desiquilibrio e de desarmonia, que pode surgir em varios niveis do organismo e pode
gerar sintomas de natureza fisica, psicoldgica, social ou espiritual, consequentemente
provocando importantes mudangas no estilo de vida de uma pessoa. Essas mudancas,
quando induzidas por doencas graves, muitas vezes, sao exemplos de respostas criativas,
que podem até mesmo deixar a pessoa em um nivel de saide mais alto do que aquele que
essa pessoa desfrutava antes do desafio.

A gestdo dos cuidados de enfermagem, apoiada no paradigma ecossistémico,
necessita entender o que Capra e Luise (2014) exp6em sobre um sistema integrativo de
assisténcia a saude. Ele precisa consistir, antes de tudo, em um sistema de promocao da
salde e de assisténcia preventiva abrangente, eficiente e bem integrado. A assisténcia a
salde, percebida nessa acepcao, consiste em manter e restaurar o equilibrio dindmico de
individuos, familia e outros grupos sociais.

Essa manutencdo sera em parte individual e outra coletiva e durante a maioria do
tempo estardo inter-relacionadas. A assisténcia a salde individual baseia-se no
reconhecimento de que a salde dos seres humanos € determinada pelo seu
comportamento, sua alimentacdo, e a natureza do ambiente em que vivem.

Segundo Medeiros (2013) entender esse espago/ambiente, centrado nas
necessidades do usuario critico, significa buscar e fazer as adaptacGes necessarias as
perturbacdes, flutuacdes que se manifestam e optar pela ramificacdo/caminho possivel da
sustentabilidade de todos dos elementos participantes desse processo dindmico. Esse
processo, em seu acoplamento estrutural, ao se auto-organizar, traz possibilidades para
que a enfermagem, como ciéncia, possa planejar, criar e desenvolver e avaliar as agdes
de cuidado necessarias a esse usuario.

Nas etapas do TCTH que se passam durante a internacdo hospitalar (Admisséo,
Condicionamento, Infusio da Medula Ossea, Pancitopenia, “Pega” do Enxerto, Alta
Hospitalar) a gestdo dos cuidados de enfermagem acontece de maneira efetiva porque o
enfermeiro estd junto ao usuério e seu familiar em tempo integral que segundo Lima e
Bernardino (2014) na unidade de TCTH o enfermeiro ao desempenhar todos os tipos de
cuidados ndo ha um parcelamento do cuidado pois busca atender todas as necessidades
de saude do usuério de TCTH.

Para Castro et al (2012) as necessidades de autocuidado reforcam a importancia da
avaliacdo pelo enfermeiro, desde o pre-transplante e ao longo de todo o processo, a fim
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de que as orientagdes no momento da alta sejam apenas um complemento as orientacoes
fornecidas diariamente durante a internacdo e que representem efetiva contribuicdo ao
processo de reabilitacdo dos usuarios, apoio e orientacdo aos familiares cuidadores. O
acompanhamento e apoio por meio da consulta de enfermagem, apds o transplante,
tornam-se fundamentais podendo, assim, reduzir a dependéncia dos cuidados
institucionalizados, promovendo a autonomia e corresponsabilizacdo do usuario em seu
tratamento.

Conforme Matsubara et al (2007), a crise familiar gerada a partir do transplante
de medula dssea, pode levar o familiar a desenvolver episddios de ansiedade e depressao.
Por isso, conhecer como o familiar estd enfrentando o acompanhamento pos alta se faz
muito necessario. Vale ressaltar que, se por um lado, o comportamento dos familiares
pode interferir nas condigdes do paciente imunologicamente comprometido, por outro
lado, a desestruturacdo familiar também pode ocorrer, concomitantemente, as
complicacdes mais severas pos-TCTH. N&o se pode afirmar que o enfrentamento familiar
inadequado seja a causa para o surgimento ou agravamento do quadro clinico do usuério,
mas representa um fato relevante na recuperagdo do mesmo e ecossistemicamente
entende-se que influencia, pois tudo se encontra inter-relacionado.

A assisténcia de enfermagem ndo deve estar voltada apenas para 0s aspectos
bioldgicos do TCTH, mas também para 0s aspectos psicossociais e espirituais que
requerem intervenc@es de enfermagem tanto para o usuério quanto para a sua familia,
auxiliando-os para o enfrentamento e adaptacéo a crise desencadeado pela realidade que
enfrentam. A assisténcia ao familiar do usuario submetido ao TCTH é um desafio ao qual
toda a equipe multiprofissional se depara, ao se conhecer as necessidades desses usuarios,
pode-se auxilia-los a enfrentar de forma eficaz e positiva a situacéo de crise desencadeada
pelo tratamento, minimizando as consequéncias emocionais como a depressao, o estresse
e a ansiedade (MATSUBARA et al, 2007).

A gestdo dos cuidado de enfermagem no pdés alta hospitalar imediato e tardio
perpassa por consultas de enfermagem programadas, com planejamento e organizacgéo da
terapéutica individualizada, contemplando orienta¢fes tanto para 0 usuario como seu
familiar que o acompanha. Para tanto a parceria, a cooperacdo e colaboracdo
interdisciplinar sdo principios indispensaveis, capazes de sustentar a continuidade e o
alcance das metas estabelecidas para no plano assistencial, visando a recuperacéo,

melhoria da qualidade de vida e ser saudavel do usuario de TCTH..



3. METODOLOGIA

‘Cada decisdo-implica a lembranca do-passado-
ea anlecipacdo do- fulwro”
Prigogine

Ao buscar a confirmacdo ou nao da tese: “Os cuidados ecossistémicos de
enfermagem ao usuario de TMO, executados nos dias de internacdo em isolamento
hospitalar, sdo capazes de dissipar atitudes e comportamentos de risco e evitar
complicagdes e recidivas pods alta hospitalar”, é preciso construir um caminho
metodoldgico que contemple as inter-relacbes dos elementos estruturantes que fazem
parte da rede de conexdes dindmicas que caracterizam os diferentes processos envolvidos
que se busca entender (MORAES e TORRE, 2006). No presente estudo, aborda-se 0s
diversos processos que envolvem o usuario de TCTH.

Para isso exige-se uma pesquisa aberta, dinamica e interconectada a explorar e
conhecer as nuances desta terapéutica, que envolve o usuario de maneira complexa e
todos os elementos que constituem a rede de suas relacbes nesta realidade. Inicia-se a

partir da seguinte reflexdo de acordo com Moraes e Torre (2006, p148):

Para muitos pesquisadores, o real ainda continua sendo aquilo que
somente pode ser percebido pelos cinco sentidos, deixando-se de lado
a multidimensionalidade humana e esquecendo do fato de que todo e
qualquer processo de aprendizagem implica cooperacdo global, que
envolve todo o organismo. E esta multidimensionalidade humana esta
também presente em todo o processo de pesquisa, ja que o observador
e 0 processo de observagdo constituem uma totalidade.

Entende-se que a metodologia do processo de pesquisa abrange a trajetoria a ser
seguida ao longo da investigacdo. Compreende: tipo de estudo, local do estudo,
participantes da pesquisa, coleta de dados, analise e interpretacdo dos dados e os aspectos

éticos da pesquisa.

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de estudo com abordagem quali-quantitativo, do tipo descritivo e
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exploratorio, que permitiu uma maior aproximacao a proposta de estudo.

A opcdo pelo método qualitativo visa maior apropriacdo e aprofundamento da
realidade a ser investigada. A pesquisa qualitativa se caracteriza pelo estudo planejado de
um determinado fato, possibilitando o desvelar do significado das mensagens, por meio
da presenca ou ndo de determinada(s) caracteristica(s). Enquanto a pesquisa quantitativa
fundamenta-se na frequéncia de aparicdo de determinados elementos da mensagem,
obtendo dados descritivos por meio de métodos estatisticos auxiliando intensamente na
elucidacdo das hipoteses (BARDIN, 2011).

A pesquisa descritiva segundo Bardin (2011), possibilita descri¢do sistematica e
objetiva do conteudo da(s) mensagem(s), ou seja, uma forma de tratamento das
informacdes contidas nas mensagens. Neste trabalho, além de descrever sistematicamente
os dados obtidos no prontuario do usuario, realizou-se a descricdo das mensagens
colhidas nas entrevistas de modo a facilitar a compreensao e analise dos dados.

A pesquisa exploratéria, segundo Bardin (2011 p. 35), permite explorar e
“descobrir contetidos e estruturas que confirmam o que se procura demonstrar a proposito
das mensagens, ou pelo esclarecimento de elementos de significacGes suscetiveis de
conduzir a uma descricdo de mecanismos de que a priori ndo possuiamos a
compreensao’.

Investigar os cuidados ecossistémicos de enfermagem ao usuério de TCTH,
exercidos nos dias de internacdo em isolamento hospitalar, possibilita compreender a
dissipacédo de atitudes e comportamentos de risco para 0 mesmo, contribuindo para a
probabilidade de encontrar meios e condutas favoraveis ao usuario de TCTH no periodo

pos transplante.

3.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada em 03 instituicdes hospitalares que realizam TCTH, mais
especificamente no ambulatoério pés transplante: uma instituicdo hospitalar universitaria
localizada na regido central do Rio Grande do Sul/Brasil, a outra, também, foi uma
instituicdo hospitalar universitaria localizada no estado do Parana/Brasil, referéncia
nacional de transplante e a terceira instituicdo contemplou um hospital universitario em

Marcia/Espanha, local de doutorado sanduiche da pesquisadora.
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A primeira institui¢do localiza-se na cidade de Santa Maria regido central do Rio
Grande do Sul — Brasil, mais especificamente no Hospital Universitario de Santa Maria
(HUSM) que faz parte da Universidade Federal de Santa Maria/RS Brasil. O Centro de
Transplante de Medula Ossea (CTMO), conta com 06 leitos em atividade e realiza
Transplantes Aut6logos e Alogénicos Aparentados, além de coleta de medula para enviar
para outros servicos de transplante de medula nacionais.

A segunda instituicdo onde foi realizada a pesquisa, situa-se no estado do Parana
—Brasil, cidade de Curitiba. O Centro de Transplante do Hospital de Clinicas de Curitiba,
esta vinculado a Universidade Federal do Parand (UFPR). Ressalta-se que este servico é
referéncia no Brasil e na América do Sul, desenvolve tratamentos e pesquisas em todos
os tipos de transplantes de medula 6ssea.

A terceira instituicdo incluida na pesquisa foi o Centro de Transplante de Medula
Ossea do Hospital Morales Meseguer que faz parte da rede publica de satde da Regido
de Murcia — Espanha, conveniado com a Universidade de Murcia (UMU) sendo este um
dos servico de referéncia na Espanha e desenvolve tratamentos e pesquisas em todos 0s

tipos de transplantes de medula 6ssea (Figura 4).

Figura 4 — Localizacdo dos centros de transplante de medula dssea que fazem parte da
pesquisa
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O local da coleta de dados em cada hospital, foi o ambulatério de TCTH onde o
usudrio realiza as consultas médicas e de enfermagem no poés-transplante e quando
necessario, a partir destas consultas, é realizado o encaminhamento para outros membros
da equipe multiprofissional (nutricdo, psicologia, assistente social, entre outros). Esse
espaco faz parte de um sistema maior constituido pelo Hospital, laboratorio de exames
pré-transplante, e setor de isolamento onde ocorre a internacdo do usuario. No
ambulatorio além das salas de consulta, existe uma sala de espera onde 0s usuarios
aguardam o atendimento. Nesse espa¢o discutem e trocam ideias com outros usuarios e
seus acompanhantes.

No periodo de pos-transplante, o usuario de TCTH frequenta este ambulatorio e,
muitas vezes, para controles de exames laboratoriais periddicos, consultas com o0s
diferentes profissionais da equipe multidisciplinar. Nesse ambiente é possivel explorar o
convivio dos usuarios e seus familiares, por ser um ecossistema onde ocorrem as trocas
de conhecimentos e o processo de cogni¢cdo. A Teoria de Cognicdo de Santiago de
Maturana e Varela, a cognicdo é o proprio processo de vida, onde as interacGes do ser
humano com seu ambiente sdo interagdes conectivas, portanto, a vida e a cogni¢ao sao
inseparaveis, apresentam-se sempre interconectadas (CAPRA; LUISE, 2014). Assim,
esse local possibilita levantar dados que permitem explorar habitos, atitudes,
comportamentos, adaptacoes, dificuldades e expectativas do usuério em relacdo ao
TCTH.


https://wikitravel.org/pt/Brasil
https://wikitravel.org/pt/Ficheiro:Spain_map.png
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3.3 Participantes da pesquisa

Foram selecionados, usuarios transplantados de medula 6ssea que se encontram
em seu domicilio e que frequentam o ambulatério de TCTH onde s&o realizadas as
consultas médicas e de enfermagem no pos-transplante. E importante salientar que alguns
critérios de inclusdo, previstos no projeto inicial, precisaram ser alterados devido a
situacdo econdmica e politica do Brasil no ano de 2015 e 2016, periodo de recessdo, que
alterou o fluxo de transplantes de Medula Ossea no servico do Hospital Universitario de
Santa Maria. Assim sendo, alterou-se o critério de inclusdo que determinava o tempo de
pos transplante de 30 dias pos alta, passou para 30 dias que o usuario de TCTH ja estivesse
no seu domicilio.

Observou-se como critérios de inclusdo na pesquisa:

-Possuir idade minima de 18 anos;

-Ser usuario transplantado de medula 6ssea;

- Frequentar o ambulatério de TCTH para consulta médica e de enfermagem;

-Estar no seu domicilio, no minimo, ha 30 dias e maximo h& dois anos;

-Estar sendo atendido no ambulatério de TCTH dos seguintes Centros de
Transplante de Medula Ossea Hospital Universitario de Santa Maria, localizado em Santa
Maria/RS — Brasil ou Hospital de Clinicas de Curitiba, Curitiba/Parana — Brasil € ou no
Hospital Morales Meseguer, Murcia — Espanha;

-Permitir a divulgacdo dos dados em trabalhos cientificos.

E como critério de excluséo da pesquisa foi estabelecido:

- Ter realizado mais de um transplante de medula 6ssea

3.4 Coleta dos dados

Inicialmente foi elaborado um oficio (Apéndice A), contendo os objetivos do
projeto de pesquisa, que foi apresentado a Coordenagdo de Ensino e Pesquisa das
instituicOes hospitalares selecionados para o levantamento de dados dessa pesquisa. Apos
a qualificagédo da proposta foram realizados os registros na PROPESPE/FURG, Escola
de Enfermagem/FURG e Plataforma Brsail ei encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa
da Area de Salde (CEPAS) da Universidade Federal do Rio Grande (FURG) para
aprovacao (Apéndice B).
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Os dados foram coletados pelo método da entrevista semiestruturada e pesquisa
documental. Bardin (2011). Considera-se que a utilizacéo de diferentes métodos de coleta
de dados possibilita 0 enriquecimento da compreensdo contida nas mensagens, permite
descobrir as significagdes, ir “além das aparéncias” e, por meio da superagdo das
incertezas e da leitura, expressar as “linhas de for¢a” do desenvolvimento historico.
Ambos os métodos foram utilizados para coletar as informagdes necessarias para
fundamentar a questdo de pesquisa, objetivos e especialmente a TESE. A interacdo das
informacgdes permitiu trabalhar com diversos dados que se complementam para revelar as
contingentes dimensdes do estudo.

A entrevista, no entender de Bardin (2011), possibilita fornecer um material
verbal para analise considerado rico e complexo. Ela é capaz de facilitar a apreensao de
um conjunto de dados objetivos e subjetivos que poderdo auxiliar na compreensao e
interpretacdo dos cuidados ecossistémicos de enfermagem ao usuério de TMO exercidos
no seu domicilio ap0s alta hospitalar.

Por se lidar com uma fala relativamente espontanea, Bardin (2011) salienta que a
subjetividade do entrevistado estd presente e que esta, mesmo considerada delicada,
fornece riqueza de contetdo. Partindo da livre expressdo do entrevistado, o entrevistador
pode chegar a esclarecer temas relevantes que venham a dar subsidios ao estudo.

Para a confiabilidade dos dados foi realizado um teste piloto com o instrumento
de pesquisa (Apéndice C), a fim de auxiliar na posterior validacdo do mesmo. Foi
aplicado em cinco (05) usuarios de transplante de TCTH cujos dados néo foram incluidos
na pesquisa.

A entrevista semiestruturada foi realizada utilizando-se um roteiro (Apéndice - C)
construido, especificamente, para essa finalidade, contendo questdes fechadas e abertas,
as primeiras foram respondidas pelo usuario no instrumento e as questfes abertas
serviram de norteadoras, para a entrevista gravada.

Para identificar o participante foi atribuido a cada um as duas primeiras letras do
pais em que o servigo ao qual o usuério faz parte (BR — Brasil e ES — Espanha), no caso
dos usuérios brasileiros as letras foram seguidas dos nimeros arabicos, 1 ou 2 indicando
0S servicos nos quais os dados foram coletados (BR1 — HUSM; BR2 — HCC) e outro
namero iniciando-se pelo numero 1 indicando o usuario participante (BR1.1, BR1.2...;

BR2.1, BR2.2...). Ja para 0s usuarios espanhois as duas letras que representam o pais foi
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acompanhada somente de um numero arabico partindo do ndmero 1, porque sé foram

incluidos na pesquisa usuarios de um servico (ES1, ES2...), conforme figura n°5.

Figura 5: Identificagdo dos usuarios

USUARIO
CENTRO USUARIO
DE TCTH
PAIS < PAIS <«
Usuarios Brasileiros Usuérios Espanhois

Fonte: elaborado pelas autoras

3.5 Aspectos éticos

Para a realizacdo deste estudo, foram respeitados os preceitos éticos da Resolucao
466/12 do Ministério da Saude (BRASIL, 2013), que trata da pesquisa envolvendo seres
humanos, assim como os dispostos no Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem
de 2007, capitulo 111 (do ensino, da pesquisa e da producao técnico-cientifica), artigos 89,
90 e 91 que tratam das responsabilidades e deveres e artigos 94 e 98 (COFEN, 2017).

Cada participante foi convidado a assinar o TCLE em duas vias ficando uma
com o entrevistado e a outra com o pesquisador. No TCLE consta a participagédo
voluntéria do participante, elucidacao dos objetivos deste estudo e o direito de retirar seu
consentimento em qualquer fase do trabalho, sem prejuizo pessoal e/ou profissional, e,
em conformidade com os principios éticos da pesquisa com seres humanos foi garantido:
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade. O participante foi
respeitado em sua dignidade e autonomia, reconhecendo sua vulnerabilidade, bem como,

Ihe foi assegurado sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por
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intermédio da manifestacdo expressa, livre e esclarecida. Todas as vias continhas o
endereco, 0 contato dos pesquisadores e do CEP.

Salienta-se algumas questes importantes que a eticidade da pesquisa implica:

3.5.1 Responsabilidades do pesquisador

As autoras pesquisadoras responsabilizaram-se por todos os procedimentos
envolvidos na pesquisa, tendo o compromisso com a confidencialidade dos sujeitos
participantes, assumindo a responsabilidade com o cumprimento integral da Resolucéo
n°. 466, de 12 de dezembro de 2012, que rege as pesquisas com seres humanos (BRASIL,
2013).

3.5.2 Critérios para suspender e/ou encerrar a pesquisa

N&o houve necessidade para suspender e/ou encerrar a pesquisa, pois obteve-se
40 participantes convidados como voluntarios. Ficou assegurado aos participante a
desistir, em qualquer momento de participar da pesquisa em qualquer uma de suas etapas.
Entretanto, todos os participantes que aceitaram o convite para participar, mantiveram a

sua decisdo e participaram até o final da pesquisa.

3.5.3 Declaracéo que os resultados serdo tornados publicos

Mantém-se o compromisso de tornar publicos os resultados da pesquisa.
Primeiramente, foram elaborados artigos a serem publicados em revistas cientificas,
divulgacdo em eventos. Além disso, a Tese ficard disponivel na biblioteca do Campus
Salde da Universidade Federal do Rio Grande (FURG), para elaboracdo de trabalhos de
conclusdo de curso de graduacdo, monografias e Cursos de especializacao.

As autoras assumem o compromisso de utilizar os dados coletados exclusivamente
para os fins de publicacOes cientificas e divulgacdo dos resultados em publicacdes ou

eventos.

3.5.4 Seguranca sobre o uso e destinacdo dos dados e materiais coletados



95

Informa-se que, durante a realizacdo desta pesquisa, os dados ficaram sob tutela
da pesquisadora responsavel para poder realizar a analise e a interpretacdo dos resultados.
Assegura-se 0 sigilo dos documentos por meio do Termo de Confidencialidade
(Apéndice F). Ap6s a anélise dos dados todo material resultante da pesquisa serdo
arquivados em caixa lacrada e guardados, no minimo por cinco anos, no Grupo de Estudo
e Pesquisa: Gerenciamento Ecossistémico em Enfermagem/Saude (GEES) sob a
supervisdo da Prof? Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira, orientadora da pesquisadora

principal e lider desse grupo de pesquisa. Assegura-se, assim, a validade desse estudo.

3.5.5 Garantia da existéncia de infraestrutura necessaria ao desenvolvimento da

pesquisa.

A Escola de Enfermagem da FURG e o GEES responsabilizaram-se pela
infraestrutura necessaria para a producéo da pesquisa. Salienta-se que 0s custos do projeto

ficaram a cargo das pesquisadoras

3.6 Analise dos dados

Ressalta-se que Método Ecossistémico de pesquisa, encontra-se em construcao e,
por isso, nessa pesquisa, serd adotado o método de pesquisa de Anéalise de Contetido (AC)
de Bardin (2011). Optou-se por esse método porque oferece ao pesquisador liberdade de
incluséo, se necessario, da abordagem tanto qualitativa, como quantitativa, oportunizando
aprofundamento dos dados mensuracdo por meio da andlise estatistica. Segundo Bardin

(2011), a AC parte dos seguintes preceitos:

Um conjunto de técnicas de analises das comunicacOes visando obter
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo
das mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de  conhecimentos relativos as condicdes de
producdo/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2011, p. 44).

Observa-se que a AC adapta-se bem ao referencial ecossistémico, que conforme
Capra e Luisi (2014) no centro da compreensdo sistémica da vida estd o conceito de
organiza¢do ou “padrdo de organizagdo”, sabendo que os sistemas vivos sdo redes

autogeradoras significando que o padrdo de organizacdo € um padrdo de rede onde cada
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componente contribui para a producdo dos outros, assim pode-se entender no dominio
social que as redes sdo constituidas pelos servicos e agdes que participam de um
determinado contexto e se encontram interligadas pelo dialogo, comunicacdo e
participam nos resultados que sdo produzidos no coletivo.

O método de AC de Bardin (2011), pode ser definido como um conjugado de
técnicas de analise das comunicacfes que utiliza métodos ordenados e /objetivos de
descricdo do contetudo das mensagens. Assim, conforme o mesmo a AC pode ser descrita
como uma operagdo ou um conjunto de operacOes que se adaptam para interpretar o
contetdo de uma mensagem, favorecendo para o pesquisador conhecer aquilo que esta
por traz das palavras.

A AC de Bardin permite desvelar a realidade por meio de questdes que instigam
0 pesquisador, mantendo o carater e o rigor cientifico. Assim sendo, a AC pode ser usada
como uma ferramenta para a exploracdo de documentos, trabalhar com mensagens, no
sentido de identificacdo e/ou descobertas de conteudo ou composi¢des que se procura
evidenciar. Ela compreende as seguintes fases: a pré-analise; a exploracdo do material; e
o0 tratamento dos resultados: inferéncia e a interpretacdo. Estas fases sdo minuciosas, com
aspectos que precisam ser levados em consideragdo para que possam colaborar para o
desdobramento dos conteldos das mensagens, compiladas das entrevistas e dos
documentos (BARDIN, 2011).

A pré-andlise tem por objetivo organizar, sistematizar e operacionalizar o
processo de investigacdo, neste aspecto estdo incluidos o mapeamento das ideias iniciais
para conduzir o plano de anélise por meio da leitura flutuante, a escolha de documentos

iz

e entrevistas buscando a formacdo do “corpus” e a formulacdo das hipoteses ou
pressupostos e dos objetivos. A fase da pré-analise possui trés miss@es: 1) a escolha dos
documento a serem submetidos a analise; 2) formulacdo de pressupostos e dos objetivos;
3) elaboracdo de indicadores que irdo fundamentar a interpretacao final. Nesta fase ocorre
a estruturacdo das unidades de registro. A unidade de registro que ¢ “a unidade de
significacdo a codificar e corresponde ao segmento de conteldo a considerar como
unidade base, visando a categorizacdo. A unidade de registro pode ser de natureza e de
dimensdes muito variaveis” Bardin (p. 134). A unidade de registro pode ser identificada
de itens isolados (palavra, frase, documento, material, personagem fisico) e de unidades
semanticas (temas, acontecimentos, individuos). Portanto, pode-se identificar o menor

recorte de ordem semantica que se extrai do texto.
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A exploracdo do material, segunda fase deste processo, propicia codificar,
decompor ou enumerar em funcdo de regras, previamente formuladas, os dados
coletados. Nesta fase, € necessario realizar a analise propriamente dita, ou seja, é a
aplicacdo das decisOes tomadas na fase anterior, que podem ser por operagdes manuais
ou por computador (BARDIN, 2011).

O tratamento dos resultados corresponde a terceira fase, refere-se a
transformacdo dos dados brutos de modo a torna-los expressivos e apropriados. A
codificacdo € realizada a partir dos dados brutos que sdo transformados sistematicamente
e agrupados em unidades que irdo permitir uma representacdo do contetdo, por recorte,
agregacao ou enumeracdo. A unidade de contexto vai auxiliar na compreensdo da unidade
de registro, para a codificacdo das mesmas, correspondendo ao segmento da mensagem
com dimensbes superiores as unidades de registro, sdo ideais para que se possa
compreender a significacdo precisa da unidade de registro.

Também € utilizada a categorizacdo que ¢ a “operagdo de classificagdo de
elementos constitutivos de um conjunto por diferenciacdo e, em seguida, por
reagrupamento segundo género, com critérios previamente definidos” sendo necessario
fundamentar-se no problema e nos objetivos (BARDIN, 2011, p.147). Nesta fase o
pesquisador pode propor inferéncias e adiantar interpretacdes de acordo com os objetivos
previstos ou que digam respeito a outras descobertas.

Considerar elementos em categorias implica analisar as semelhancas e
diferenciacGes, com posterior reagrupamento que dependem de caracteristicas comuns.
A categorizagdo, no entender de Bardin (2011, p.148), “¢ um processo de tipo
estruturalista e comporta duas etapas: o inventario — que consiste em isolar os elementos;
a classificacdo — repartir os elementos, e portanto, procurar ou impor uma certa
organizacao as mensagens”. Dentre os objetivos da categorizacao esta a possibilidade de
fornecer, por reagrupamentos, uma transformacdo dos dados brutos em dados
organizados.

O estabelecimento de categorias adequadas necessita possuir as seguintes
qualidades: exclusdo mutua, onde um componente ndo deve estar em mais de uma classe;
a homogeneidade, onde o critério de categorizacdo deve ser ressaltado em toda a
organizacdo do material; a pertinéncia, onde o material categorizado seja pertinente ao
estabelecido no trabalho; a objetividade e a fidelidade, onde os elementos do mesmo

material devem ser codificados de maneira uniforme; a produtividade, onde deve fornecer
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resultados expressivos e fecundos (BARDIN, 2011). Sendo assim, as categorias criadas
necessitam ser significativas em termos do trabalho proposto, sua problematica, seus
objetivos e sua fundamentacao tedrica.

Uma adequada AC deve ir além da descricdo, necessitando obter uma apreensdo
aprofundada do conteudo das mensagens, por meio da inferéncia e interpretacao.
Enquanto o termo inferir refere-se mais especificamente a pesquisa quantitativa o da
interpretacdo esta diretamente associado a pesquisa qualitativa, ainda que ndo se abstraia
da abordagem quantitativa. Pode-se dizer que toda leitura de um texto constitui-se numa
interpretacéo, e ela é fundamental na analise de contetdo.

No presente trabalho, os dados quantitativos foram analisados por meio da Anélise
Estatistica que contemplou as seguintes analises: 1) analise descritiva identificando média
e desvio padrdo; 2) anlise de variancia e correlacdo para melhor avaliar os resultados dos
itens elencados no instrumento (HAIR, 2009). Foi utilizado o software estatistico
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS, Versao 20) na fase de analise dos dados

Os resultados obtidos, a confrontacdo sistematica e as inferéncias alcancadas
podem servir de base para uma nova andlise, utilizando-se de uma nova dimensao tedrica
ou praticada por meio de uma técnica diferente. Os resultados podem ser apresentados
por meio de descricdo de relatorios, elaborados quadros, diagramas, figuras e exemplos,

0s quais condensam e pdem em relevo as informac@es fornecidas pela anélise.

3.7 Logistica da pesquisa

Apds aprovacao pela Banca Examinadora, o projeto foi encaminhado ao Comité
de Pesquisa (COMPESQ), da escola de Enfermagem da FURG para avaliacéo e a seguir
foi cadastrado no site da PROSPESP — FURG, e, mediante sua aprovacao foi registrado
na Plataforma Brasil e encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa da Area de Salde
(CEPAS) da Universidade Federal do Rio Grande (FURG) para aprovacdo (Apéndice B).
A coleta de dados teve inicio em julho de 2016 até outubro de 2017, somente apds a
aprovacao da proposta pelo CEPAS.

A seguir da aprovacdo do projeto pelo CEPAS, foram selecionados o0s
participantes conforme critérios pré-estabelecidos. O contato inicial com o0s possiveis
participantes foi realizado via telefone ou pessoalmente, convidando-os para participar da

pesquisa. Nesse momento foi explicado o objetivo da pesquisa, sua relevancia e a
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importancia da sua participacdo para o alcance do proposto. Aos que aceitaram em
participar foi marcado local, data e hora para um primeiro contato formal. A seguir todos
0s usuarios participantes da pesquisa foram convidados, formalmente (Apéndice D).

Posteriormente ao aceite dos participantes convidados, foi realizado o
agendamento da entrevista individual. Apds os devidos cumprimentos foi apresentada a
proposta de estudo, esclarecido a questdo de pesquisa, objetivos e TESE. Foi enfatizada
a relevancia da proposta, a importancia da sua participacdo para concretizacdo desse
estudo. Além disso, foi esclarecido sobre o anonimato, o carater confidencial e a
possibilidade de desistir em qualquer etapa da pesquisa sem prejuizo pessoal e ou ao seu
tratamento.

Foi realizada a leitura do Termo do Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
e foram convidados a assind-lo em duas vias, ficando uma com o pesquisador e a outra
com o participante (Apéndice E), e solicitada autorizacdo para divulgar os resultados
obtidos em meios académicos, bem como, o compromisso de lhes comunicar os
resultados alcancados com a pesquisa. Foi esclarecido ao participante que qualquer
duvida podera ser elucidada pessoalmente, por telefone ou mesmo por e-mail, cujos dados
constam no TCLE.

O pesquisador aguardou o entrevistado responder as questdes do roteiro de
entrevista de pesquisa sem pressiona-lo e nem induzir suas respostas. Ao término de cada
entrevista, o entrevistador agradeceu pela participagdo do entrevistado, sua colaboragéo
e contribuicdo para com a pesquisa e se colocou a disposicdo para informacfes em
qualquer momento da realizacdo do trabalho. Devido a necessidade de ampliar o nimero
de entrevistas no Brasil depois que se deu inicio as entrevistas na Espanha, houve a
participacdo de uma entrevistadora no servico de TCTH BR2, enfermeira membro da
equipe de TCTH, devidamente habilitada e treinada para o processo de coleta, a mesma
é doutoranda em Enfermagem no Programa de Pds Graduacdo da Universidade Federal
do Parana/Brasil.

Apos cada entrevista, os dados foram transcritos, na integra, para uma planilha a

fim de dar sequéncia a analise e interpretacdo dos mesmos.



4. DESCRICAO DOS DADOS

"Nada existe de permanente a nio-ser o mudanca”
Hevdclito

Este capitulo aborda a descricdo dos dados capturados por meio de pesquisa
documental e entrevista semiestruturada com os 40 usuérios participantes da pesquisa: 4
usuarios do Centro de Transplante de Medula Ossea (CTMO) do HUSM em Santa Maria/
RS — Brasil; 12 usuarios do CTMO do Hospital de Clinicas de Curitiba em Curitiba/PR —
Brasil; 24 usuarios do CTMO do Hospital Morales Meseguer em Murcia — Murcia —
Espanha.

A pesquisadora, realizou as entrevistas, utilizando um roteiro de perguntas, cujas
respostas/falas foram gravadas com autorizacdo dos usuarios para posterior transcricao.
As entrevistas ap6s a transcri¢cdo foram organizadas seguindo a ordem cronolédgica em
que foram realizadas da 12 a 402 entrevista, descartando as que ndo se adequaram aos pré-
requisitos estabelecidos. Salienta-se a importancia das gravacdes das entrevistas para a
extracdo ao maximo detalhes capazes de contribuir para compor o ecossistema de cada
usuario, perceber as peculiaridades do seu contexto que respondesse acerca dos objetivos
desta pesquisa e, assim, construir um novo emergente a partir da transcrigédo e descricéo

das falas dos participantes da pesquisa.

4.1 Descricéo dos dados qualitativos

Os dados qualitativos foram organizados a partir da leitura das transcri¢bes das
falas das 40 entrevistas, baseadas nas respostas das questdes do n° 26 a 35, 10 perguntas
abertas que constavam no instrumento de pesquisa. Com base nas falas e expressdes dos
participantes buscou-se identificar sua relagdo com a questdo de pesquisa, tese e 0s
objetivos da pesquisa, para a formacéo do corpus dos dados qualitativos. A partir deste
corpus foram elaborados 05 quadros (quadros 08, 09,10, 11 e 12) com os dados

qualitativos mais significativos e importantes capturados com os 40 usuarios de TCTH.
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Além de servirem para a formacao do corpus dos dados qualitativos, as respostas
dadas as dez questdes, para o melhor aproveitamento, os dados, também, foram descritos
nas Tabelas 5 e 6 e, posteriormente, submetidas a analise estatistica.

Quadro 8: Orientacdes recebidas pelo usuario de TCTH durante a internacao hospitalar

Legenda:

O Aco0es relacionais interativas

. Acdes e comportamentos que interferem no sucesso do TCTH

Questoes:

Ne Usuario | - Na sua opinido depois de estar na sua casa sentiu falta de algumas orienta¢es? Quais?
Entrevista - VVocé conseguiu seguir todas as orientagdes recebidas? Quais ndo conseguiu? Por que
ndo conseguiu?
01 BR1.1

02 BR1.2
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[...]foi bem completo ndo senti falta de nada estava tudo ali, logo nos primeiros meses
pos transplante eu ndo vim consultar com a enfermagem e na consulta a médica
perguntou se eu tinha alguma duvida, eu disse que estava tudo tranquilo, consultava o
material que tinha recebido da enfermeira para confirmar.

...]Jeu fui bem informada tanto eu como a minha filha que mora comigo Ea/gente seguid

Me aconteceu de ter ddvida, dai eu ligava, quando eu me preocupava eu ligava, liguei
umas duas ou trés vezes, ndo era uma coisa assim muito interessante mas eu ficava
insegura, foi sobre comida se eu podia comer ou ndo e a limpeza da casa alguma coisa
se eu podia fazer eu falava com as enfermeiras, mais era a comida que eu tinha medol

03 BR1.3
04 BR1.4
05 BR2.1
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06 BR2.2
N&o tive dlvida, tudo eu perguntei.

07 BR2.3 Senti falta de algumas orienta¢es de comida mas quando vinha no hospital perguntava
para a nutricionista e foi s isso também

08 BR2.4 A orientacdo que faltou foi que a gente ndo lembrou, € que tive sintoma de gripe, tosse,

coriza e ndo vim no dia para o hospital, s vim no dia da consulta. Comegou na sexta e
vim s6 na segunda que tinha consulta dos olhos. Dai 0 médico falou que néo podia, tinha
que ter vindo na sexta, para coletar os exames, nessa a gente se passou. Gragas a Deus
ndo aconteceu nada.
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09 BR2.5

10 BR2.6 Recebi todas estas orientac6es antes do transplante.

11 BR2.7 [...]fui bem orientada, ndo fez falta nenhuma orientacéo tanto comida como higiene tudo,
tudo.

12 BR2.8 Eu recebi (orientacBes) o que pode e o que ndo pode, mas principalmente alimentagéo,

sera que pode e ndo esta escrito aqui, até hoje tem coisas que eu ndo como, eu adoro
camarao, salmdo, mas tenho medo que dé alergia.
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[...]Jestive 37 dias internado, estou muito controlado, venho nas consultas de revisdes e
sempre que tive uma divida podia entrar em contato pelo telefone com o servigo.

[...] estava muito bem informada que podiam ocorrer estas alteracdes [...] me explicou
tudo, assinei varios papeis, ele ia lendo e me explicando para eu assinar [...]
N&o senti falta de nada estava muito bem informada

13 ES1
14 ES2
15 ES3

[...] me informaram muito bem o que eu ia passar antes do transplante pelo que ia passar
de drgdos internos, depois do transplante, ao sair tenha cuidado com isso e com outro.
Na&o tive surpresas [...]

Sabia tudo como devia me comportar em casa.
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[...] para cuidar os alimentos, bem lavados.
[...]JFui orientada para tudo que ia acontecer antes de entrar no transplante e para depois
do transplante [...]

Estava muito bem informada de tudo [...]

16 ES4
17 ESS
18 ES6
19 ES7
20 ES8

Sabia que podia acontecer as alteracdes.

[...]Jme deram uma folha e orientaram. Estava claro, fiquei em casa seguro [...]

[...] ndo tive dlvidas porque me explicaram tudo muito bem.
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Fui orientado para ir para casa [...]

Foram bem claras as orientagbes, mas quando tinha ddvida telefonava para a médica e
resolvia.

. As informages tinha muito clara e nitida
por tudo que poderia passar, estava consciente de tudo, aqui tudo que pergunta aos
médicos te dizem por mais dura que seja a informacdo, se quiser saber vai saber tudo.
Eu prefiro saber tudo do meu caso tem pessoas que ndo querem saber.

inha um material escrito mas ndo foi
preciso ler.

[...] ndo senti falta de nenhuma orientacdes.

21 ES9

22 ES10
23 ES11
24 ES12
25 ES13
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N&o senti falta de nenhuma informacdo fui muito bem assessorada, com muito carinho.

.] ndo senti falta de nenhuma orientacdo, na verdade é que estou bem...(risos).

Quando voltei para a proxima revisdo depois da alta estava com os exames muito bem.

—
< e e o o s e

[...] ndo senti falta de nenhuma orientacao.

26 ES14
27 ES15
28 ES16
29 ES17
30 ES18

Sabia das mudangas que teria, estava bem orientado.
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| ESlg -
[...Jguando cheguei em casa estava seguro ndo senti falta de nenhuma orientagéo.

32 ESZO _
[...]fui seguro para casa ndo senti falta de nada.

33 BR2.9 N&o senti falta de orientacdes, s6 que a primeira noite em casa dormi pouco, porque ndo
tomei o remédio para dormir porque ndo tinham a receita do remédio para dormir 14 em
cima para me dar e eu tinha comprado e tinha acabado e preocupado com a limpeza sera
gue estava certa? Serd que esta correta? mas depois foi tranquilo. No dia que fui para
casa fui com a cabeca deste tamanho porque foi muita gente falar comigo, médico,
nutricionista até a menina da farmacia.

34 ES21

35 ES22
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[...Jforam muito seguras as orienta¢fes ndo faltou nada.

ES23

ES24 [...] creio que ndo faltou nada.

BR2.10 Sinto falta de informag&o dos exames porque vocé liga para saber e dizem que tem que
perguntar para o médico. Eu sempre gosto de controlar como esta meu colesterol,
triglicerideos, plaquetas, HB, leucécitos, no hospital evangélico eu tinha os resultados
todos os dias.

BR2.11 Senti falta de alguma orientagdo da nutricdo, sempre falta alguma coisa sobre
alimentacdo, tem muita coisa que a gente ndo sabe, mesmo eles falando um pouco, tudo

gue a gente tem dudvida a gente pergunta.

Recebi orientacdo quando estava no transplante as enfermeiras me falaram que eu néo ia
poder fazer nada.

BR2.12
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Eu consultava com minha médica de Floriandpolis, e retirava as ddvidas com ela. Depois
que vim aqui explicaram para mim e minha filha e ndo tive nenhuma duvida.

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras.

Quadro 9: Intercorréncias apresentadas pelos usuarios de TCTH ap0s a alta hospitalar.

Legenda:

Sintomas de infeccao

Sintomas de complicacdes respiratorias

Sintomas de complicacdes gastricas

Sintomas de complicacdes de pele

Sintomas de dor

Intercorréncias com o uso da Ciclosporina

Né&o apresentou intercorréncias

Ocorréncia de DECH

Ocorréncia de Sangramento

NO

Entrevista | Usuario

Questao:
Vocé apresentou alguma intercorréncia no seu domicilio atual? Quais? (febre,
diarreia, tosse, sangramento, entre outros).

01

BR1.1

Né&o apresentei nada em casa de intercorréncia, fui orientado que poderia ter.

02

BR1.2

Eu tive renite, mas € uma coisa que tenho sempre, me acompanha faz anos,
tive duas crises de renite, logo entrei com medicacéo, ja tinha o antibidtico
em casa, mas 0 que tenho para te passar é que a resposta foi muito lenta do
que era antes, inclusive eu reconsultei com o pneumologista porque eu estava
entrando no 11° dia de antibidtico e eu continuava com a coriza e catarro, na
segunda vez passou de renite para sinusite, 14 a 20 dias e 0 organismo ndo
reagiu, antes em 48 horas eu tomava o remédio e ja recuperava, uma resposta
muito lenta, o0 médico disse que estava mais lento mas que iria regularizar,
mas eu estava receosa, mas melhorei, muito lento.

03

BR1.3

[...]Jndo tive intercorréncia ap6s ir para casa [...]

04

BR1.4

N&o, ndo tive nada s6 uma tossezinha, eu falei o dia que vim consultar e era
alérgica, mas nunca me deu febre nada.

05

BR2.1

Nao relatou intercorréncias em casa.

06

BR2.2

Nem em casa e nem antes tive intercorréncial...]

07

BR2.3

[...] estou gripada, vivo gripada, esta temperatura daqui é horrivel. Tive febre,
vim duas vezes para ficar tomando antibi6tico no hospital, tosse meu deus do
céu, faz 2 meses que estou com tosse, os médicos fizeram RX e esté4 tudo
limpinho.

08

BR2.4

Tive uma vez tosse, febre e sintoma de gripe, vim no hospital fui medicado e
liberado.
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09

BR2.5

Tive sangramento quando fui para casa, nas fezes, mas uma vez sd depois
passou.

10

BR2.6

[...] eu tive enjoo depois que fui para casa, principalmente na hora do almogo,
dai vem aquele enjoo e vem e passa.

11

BR2.7

S6 tive vomito depois que fui para casa, sempre uso Plasil.

12

BR2.8

Depois que eu cheguei em casa o que tive foi herpes zoster, quem percebeu
na verdade foi meu marido, “perguntou: que bolinhas sdo estas aqui?” Ai
dormi a noite e a minha mée foi ver de manha, ja tinha aumentado na cintura,
dai ligamos para Curitiba e orientaram que era para vir imediatamente,
medicaram e controlo, até hoje eu tomo Aciclovir manha e noite.

13

ES1

Quando fui para casa apresentei citomegalovirus, que me atrasou 0 processo
de recuperacgdo, tive muita diarreia, devido a doenca do enxerto contra
hospedeiro o que mais me afetou foi a area intestinal, perdi muitos quilos, em
torno de 15 a 20 quilos, agora sou um saco de 0sso coberto de pele.

Disseram-me que estes transtornos intestinais estavam dentro do previsto.
Precisei me cuidar na comida depois do transplante, apresentei algumas
ulceras provocada pela doenca do enxerto, como com vontade, tenho fome,
mas ndo posso comer muito [...]Jperdi também o sabor dos alimentos, ndo
encontro o sabor. Venho no hospital para infusdo de magnésio porque nédo
tolerei via oral, me produz diarreia.

[...] precisei internar outras 3 vezes por citomegalovirus e funcéo renal.

14

ES2

Quando sai do transplante apresentei uma mucosite em casa, 0 normal era
acontecer na internacdo mas eu ndo, meu transplante foi estupendo, ndo tive
febre, infeccdo e nem mucosite, quando fui para minha casa dois meses depois
tive mucosite Grau 4, em toda a boca, toda a garganta até o estomago, estive
internada 19 dias, ﬂporque ndo podia comer,
engolir, foi muito dificil, esta foi a primeira, depois o que aconteceu grave,
foi uma sepses baixaram as defesas e foi uma infeccdo muito grave, depois a
terceira coisa mais grave foram linfomas, nos pulmdes e intestinos o do
intestino era como uma laranja e o dos pulmdes eram menores, tive que iniciar
quimioterapia e rituximabe, dai perdi as for¢as, fiquei mais morta do que viva.
Agora estou superando tudo e pouco a pouco estou recuperando a vontade de
viver.

[...] tive DECH no estdmago,[...]

15

ES3

Quando sai do hospital estava sem forgas, mas néo tive nada [...]

[...] sai vomitando do hospital, tomando medicamentos para controlar, nos
primeiros dias ainda vomitei em casa, mas insistia a comer algo havia de ficar,
mesmo vomitando.

16

ES4

N&o apresentei nada em casa depois gque sai do hospital [...]

17

ES5

Em minha casa tive diarreia, e vim ao hospital e me recuperei.

18

ES6

Depois que fui para casa tive um sangramento pequeno, vim para a consulta,
dai estava com plaquetas baixas fiz plaquetas.

19

ES7

Apesentei diarreia, mas ja estava orientado que podia acontecer, quando sai
do hospital ja estava com diarreia.

20

ES8

Depois que fui para casa, como sou alérgica a pdlen, tive dois episddios de
irritacdo de garganta, falei com o médico por telefone [...]

uando retiraram a ciclosporina, colocaram corticoide, dai tenho

21

ES9

Apresentei algumas vezes, vomitos, febre, depois melhorei e ndo precisei
internar mais.

22

ES10

Apresentei pneumonia decorrente da baixa imunidade e doenca do enxerto
contra o hospedeiro, conforme te disse que tive complicacdes, ndo tomo mais
ciclosporina, tomo Tacrolimus, a ciclosporina é um medicamento asqueroso
de tomar me deu muitas reacBes, quando chegava a hora de tomar a
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ciclosporina estava nervoso era a pior hora do dia, quando retiraram a
ciclosporina foi muito bom

23 ES11 N&o tive nenhuma complicacgdo depois que fui para casa [...]

24 ES12 Apresentei nausea e vomitei poucas vezes, tomei medicamento e melhorei.

25 ES13 Quando fui para casa estive ruim do estomago, tinha que comer pouco porque
tinha ndusea, mas fui forte para ndo vomitar, ndo precisei de remédio, fui me
controlando.

26 ES14 N&o apresentei nada de complica¢es quando fui para casa.

27 ES15 Quando sai do hospital ndo tive nada, no principio comia menos e tive pouca
nausea, somente enquanto usava ciclosporina, depois que substituiram por
Tacrolimus, fiquei muito bem.

A ciclosporina foi a pior faze me dava vontade de vomitar.

28 ES16 Quando dei alta ndo apresentei nenhuma complicagéo em casa.

29 ES17 Quando fui para minha casa com um pouco de diarreia, mas logo melhorei.

30 ES18 Quando fui para casa apresentei febre e diarreia, fui na urgéncia e logo
melhorei, a primeira vez que comi carne fiquei ruim, sabia que ndo podia
comer como comi.

Apresentei mudancas na pele, ressecada, estou melhorando dia a dia, a
uimioterapia foi muito forte

31 ES19 Né&o apresentei complicacdo quando fui para casa, s6 vomito um pouco [...]

32 ES20 N&o apresentei intercorréncias em casa.

A pior coisa foi a reacéo a Ciclosporina, estava indo bem até comecar a
reacdo, até que trocaram por Tacrolimus, agora j& estou me adaptando.
Tive urticaria da medicacdo mas néo foi grave.

33 BR2.9 N&o tive nada depois que dei alta, a Unica coisa que estou apresentando, até
vou falar com o doutor hoje é que depois de tomar a ciclosporina me da um
pouco de nausea, eu tomo 9 da manhd e 9 da noite e todos os dias me da um
pouquinho de nausea e é horrivel isso, depois que eu tomo uma meia hora
depois, eu como antes, me falaram que o cheiro ia me incomodar, mas nao
tenho problema com isso, s6 depois de tomar me da uma queimagdo uma
sensacao ruim. E s6 isso ndo tenho dor ndo tenho nada.

34 ES21 Apresentei diarreia depois de ir para minha casa.

35 ES22 Né&o apresentei nenhuma intercorréncia quando fui para casa

36 ES23 Quando fui para casa apresentei enjoo mas ndo vomitei.

37 ES24 Apresentei diarreia quando cheguei em casa.

[...] uso Tacrolimus, tem muitos efeitos colaterais, cheguei a tomar
ciclosporina mas é muito ruim ndo consegui tomar mais dai foi trocado por
tacrolimus.

38 BR2.10 Eu tive enjoo depois que dei alta s6 isso.

39 BR2.11 Apresentei gastrite depois que fui para casa, CMV, febre e diarreia, mas ja
melhorei.

40 BR2.12 Eu tive problema mas era por causa da ciclosporina mas dai controlaram a

ciclosporina e ndo tive mais nada, eu tinha enjoo e dor do estomago, agora
ndo tenho mais nada.

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras.
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Quadro 10 - Visibilidade dos profissionais da equipe multiprofissional do CTCTH
que realizaram orientacfes aos usuérios durante o periodo de internagéo.

Legenda:

. Visibilidade do Médico (a)

Visibilidade do Enfermeiro (a)

Visibilidade do Nutricionista (a)

Visibilidade de outros profissionais da saude

Questdes:
N° Usuario | - Nasua opinido que profissional forneceu o maior nimero de orientag6es
Entrevista para vocé? Além dele quem mais lhe orientou?

01 BR1.1 Os médicos me orientaram, a nota para o hospital é dez [...]

02 BR1.2 A enfermeira e nutricionista. Quem mais me orientou foi a enfermeira,
tirou duvidas, e foi muito paciente veio novamente por que ndo consegui
absorver na primeira orientacdo, depois foi a nutricionista que foi bem
marcante, a psicéloga deve ter falado comigo mas ndo marcou. A
enfermagem é fundamental, inclusive eu li de novo o que a enfermagem
me orientou em casa para ter certeza que estava fazendo certo, foi muito
importante o que a enfermagem me passou [...]

03 BR1.3 O profissional que mais lembro das orientagcdes foi a “dotora” e 0S
cuidados a enfermeira [...]

04 BR1.4 Eu acho que foi a enfermagem que mais me orientou e a nutricionista por
causa da comida, € claro os médicos todo mundo né.

05 BR2.1 Quem mais me orientou foi uma enfermeira, nossa um amor ela, ficou
horas me falando um monte, e uma outra enfermeira que eu ndo lembro
0 nome, porque o médico era visitinha de médico, falam o bésico e véo,
tinha uma enfermeira muito dez, e os médicos né.

06 BR2.2 [...] enfermeiro, todo mundo.

07 BR2.3 N&o tenho o que reclamar, a visita que menos recebi foi do psicélogo,
mas a enfermagem e nutricionista foram que mais me orientaram.

08 BR2.4 Quem mais me orientou primeiro médico, orientando e repetindo, a
nutricionista no caso da alimentacdo, e o0s enfermeiros sempre
orientando.

09 BR2.5 Lembro de todos os profissionais nas orientacoes.

10 BR2.6 A Nutricionista, a dentista mi orientaram e 0s médicos também, acho que
todos orientaram [...]

11 BR2.7 Mais orientacdes que eu tive foi dos enfermeiros para eu ir para casa, €
0s médicos também, aquela .... a nutricionista também [...]

12 BR2.8 Mais lembrei da orientacbes dos médicos, as enfermeiras davam
orientacfes mais da internacdo, 0 que eu mais me lembro mesmo €
médico e nutricionista.

13 ES1 Quem mais me orientou foram os médicos e depois as enfermeiras, [...]

14 ES2 [...] o médico chefe do transplante Felipe, marido de Imaculada [...]

[...] estava muito bem informada por Inmaculada (médica) e servico de
enfermagem.

15 ES3 Os médicos me informaram muito bem [...]

16 ES4 Quem mais me orientou foram os médicos...]

[...] Dr Felipe chegava ficar 2 horas orientando.
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17 ES5 Todos me trataram e orientaram muito bem.

18 ES6 Recebi as orientagdes de toda a equipe [...]

19 ES7 [...] quem me orientou foram o médico e enfermeiros, o pessoal da
cozinha.

20 ES8 [...]as orientagdes foram feitas pela médica,

21 ES9 Que me orientou foram os médicos e os enfermeiros, mais os médicos.

22 ES10 Eu sou um caso particular, ndo precisei de psicologos e de

tranquilizantes, os médicos oncologistas, clinicos, me orientaram
milimétricamente e todos 0s outros me orientaram muito bem, tento ser
meticuloso com as orientagdes.

23 ES11 Fui orientado pela médica, se perguntava para 0s outros respondiam, mas
a doutora foi a que mais orientou.

24 ES12 A médica que fez as orientacdes para alta [...]

25 ES13 Quem orientou foi a doutora e as enfermeiras, me deram informacGes que
entendi bem.

26 ES14 A doutora que deu as orienta¢oes...]

27 ES15 Todos me deram informacdo, médicos, enfermeiros, todos.

28 ES16 Quem me orientou para a alta foi a médica.

29 ES17 As orientages quem fez foi uma enfermeira [...]

30 ES18 Quem deu as orientacOes para ir para casa foi a médica.

31 ES19 As enfermeiras foram quem mais me orientaram [...]

32 ES20 Quem passou as orientagdes foi a enfermeira [...]

33 BR2.9 Nossa foi meio geral as orientacoes...risos até a zeladora me orientou, foi
geral estou sendo injusto se falar médico ou enfermeiro, foi todo mundo.

34 ES21 Quando eu estava no hospital internado foi a doutora que me orientou,
lembro s6 dela.

35 ES22 [...]que me orientou para os cuidados em casa foram as enfermeiras e a
medica [...]

36 ES23 A médica que nos orientou todos os cuidados que deveria ter em casa [...]

37 ES24 Quem orientou foi a doutora, me indicou tudo, o que comer, onde podia

ir, que higiene fazer, me disse tudo, deu uma lista, ndo podia andar por
terra, jardim, me disse tudo detalhado, falou das medicagdes, creio que
ndo faltou nada.

38 BR2.10 Mais orientacdes foi a equipe medica, depois enfermeira.
39 BR2.11 Quem mais me orientou foi a enfermeira e médico.
40 BR2.12 Quem mais deu informacdo foram as enfermeiras que me cuidaram 4 em

cima, claro que ndo posso reclamar dos médicos, falavam o que a gente
perguntava, mas quem estava no convivio com a gente eram 0S
enfermeiros, sempre tudo que perguntei fui bem informada de tudo, todos
eles me orientaram dentistas, nutricionistas, psicologos, ndo tenho
reclamagdo de ninguém.

Fonte: Dados da pesquisa,organizados pelas autoras.

Quadro 11: Mudancas vivenciadas pelos usuarios de TCTH apds o transplante.
Legenda:
Percepcdes conscientes

‘ Percepcdes sensoriais

Questdes:
N° Usuario | - Voceé precisou fazer mudancgas nos seus habitos ap6s o0 TCTH? Quais?
Entrevista Recebeu orientagdes a respeito dessas mudangas?

- Qual a mudanca de comportamento mais dificil de se adaptar?
- Quais as maiores dificuldades que estda enfrentando depois do
transplante? O que mudou na sua vida depois do TCTH?




01

BR1.1

02

BR1.2
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03 BR1.3
04 BR1.4
05 BR2.1
06 BR2.2
07 BR2.3
08 BR2.4

11

~N




118

09 BR2.5
10 BR2.6
11 BR2.7
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BR2.8

12




(o]

ES1
ES2
ES3
ES4

13
14
15
16




17 ES5
18 ES6
19 ES7
20 ES8
21 ES9
22 ES10
23 ES11
24 ES12
25 ES13

121




12

N

26 ES14
27 ES15
28 ES16
29 ES17
30 ES18
31 ES19
32 ES20
33 BR2.9




12

w

34 ES21
35 ES22
36 ES23
37 ES24
38 BR2.10
39 BR2.11
40 BR2.12
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Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras.

Quadro 12: Expectativas do usuario de TCTH depois do transplante.

Legenda:
Vida social
Religiosidade
Estar saudavel
Sonhos
N° Questdes:
Entrevista | Usuario | - Fale sobre a sua vida apds o TCTH.
01 BR1.1 [...Jeu quero ficar bom, ficar normall...]
[...]sou catolico, frequento, as duas coisas que eu mais frequento na vida o
baile e a igreja, por isso que estou bem diverséo e fé[...]
Minha vida melhorou depois do transplante, quando eu estava internado
estava por um fio de linha “como diz o Gaticho”, se tem alguém feliz nesse
mundo sou eu, ja tive amigos com a mesma doenga que eu Vi morrer, eu me
conto feliz por Deus ter me iluminado, a equipe do hospital é maravilhosa,
eu tenho outra vida tenho que agradecer a Deus, feliz sempre fui mas hoje
estou mais feliz, o estado que eu tive aqui de vida.
02 BR1.2 Para mim o transplante foi uma coisa esperada ansiadal...]

Eu ja tinha contato com o espiritismos, comecei a uns 15 anos para ajudar o
meu marido, meu sogro que € espirita questionou se era um conflito eu disse
gue ndo, que agrega até justifica e me faz mais ter fé, claro hoje eu ja estou
meio “sem 6culos” para as liturgias, e realmente se eu ndo tivesse essa ajuda
do centro espirita agora ...[...]

[...]Jeu ja estava fragilizada emocionalmente, quanto mais eu ficava fraca das
plaquetas mais eu ficava presa em casa, dai eu estava me sentindo muito
mal, estava emocionalmente instavel, voltei ao centro espirita, comeceli
tomar meu passes de novo, tomei passe no sabado duas semanas depois fiz
0s exames minhas plaquetas estavam subindo, ...risos, por vias das dividas
todo o sabado eu vou tomar um passe, estdo subindo de 10 em 10 agora, a
gente tem que procurar se ajudar.

[...] o transplante te da uma paz de espirito, um folego, sabe que a doenca
vai voltar, mas posso fazer planos, agora nas férias de inverno quero viajar
para 0 Rio de Janeiro, da& para fazer planos antes estava sempre naquela,
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quero planejar tal coisa mas ndo sei se eu posso, sempre era se der, se a
doenga ndo voltar, assim que terminar o tratamento, entdo te da uma
tranquilidade maior, agora quero voltar a estudar uns programas porque
estou desatualizada. Estou pensando em fazer um esforgo monetario para
fazer um tratamento com psicdloga porque precisando estou, a psicologa do
servico de transplante até me deu um suporte, mas com o transplante esta
tudo resolvido mas tem outras coisas que a gente vai colocando embaixo do
tapete, relagdo com a mée, 0 marido, o irmao, essas coisas sim eu preciso
resolver, quero ver se em 2017 eu retomo este tratamento.

03

BR1.3

[...]Jeu sempre fazia ginastica, frequentava grupos eu tive que parar com tudo,
agora Vvoltei a fazer ginastica e participar dos grupos, ir na igreja, fez a
diferenca voltar]...]

04

BR1.4

Nao tenho dificuldades depois do transplante, tenho uma fé, nunca me
desanimei.

Eu tenho fé que vou me curar, isso é a minha esperanca, hoje eu me sinto
bem, parece que eu ndo fiz transplante, me sinto bem melhor que antes,
venho com meu marido todos 0s meses, meu companheiro.

05

BR2.1

Eu quero ficar boa para ndo precisar vir mais para Curitiba, ndo aguento vir
toda a semana para Curitiba, é gasto, viver mais tranquilo, curtir a vida, com
os filhos, marido, agora esta tudo bom...riso[...]

06

BR2.2

Quero terminar a escola e fazer a faculdade, antes do transplante eu pensava
em trabalhar, mas comecei a pensar aqui, em estudar.

07

BR2.3

E bem complicado para quem teve algum tipo de leucemia a gente ja muda
totalmente, tem sempre uma espada no pescoco, sera que ela vai voltar sera
que estou curada, depois do transplante este grau de ansiedade ele diminui
porque vocé acha que ja tem mais chance de estar curada, dai os médicos
estdo fazendo uma pesquisa, acho que nos estados unidos, para uma
medicacdo que evita que esta doenca volte mesmo, o meu pedido ja esta na
justica, porque 0 meu convenio ndo autorizou, € muito caro, custa 11mil
reais por més e eu tenho que usar por um ano, o plano negou porgue aqui no
Brasil ainda nova, é uma experiéncia eu acho que os médicos estdo
pesquisando, mas a minha expectativa é que dentro de um més ja estou com
a minha medicacdo, & mais uma expectativa de vida. Depois do transplante
fiquei muito mais otimista, mais esperangosa de viver, tenho a esperanca de
ter a minha vida de volta, voltar a trabalhar porque eu estou do lado errado
da vida eu vim para cuidar e estou precisando ser cuidada, vocé se sente
muito estranha quando precisa ser cuidada, porque quando vocé cuida vocé
¢ autoridade...risos.

08

BR2.4

[...]Jpro futuro ainda nem pensei Sse vou continuar o que eu estava fazendo,
porque o servico de lavoura é sempre no sol, talvez tenha que mudar, achar
outra coisa, que nao exija muito, porque o servigo é bragal, tenho um trator
la mais tenho que fazer forca, por mais que se use pouco mais ainda usamos
um pouco de veneno, isso ndo é bom também é mais perigoso mexer com
isso de novo.

Me sinto bem, as vezes me da uma dorzinha alguma coisa, mas nada que
deixe a gente para baixo, as vezes mais esquecido...risos, mas estou bem.

09

BR2.5

A gente espera que a vida venha melhorar, me sinto bem hoje, tenho familia,
...(choro) [...]

[...]Jvamos tocar o barco para seguir em frente, a gente esta fazendo o
possivel para ficar melhor, as vezes o nervosismo bate na gente, mas a gente
da a volta por cima, se Deus quiser

10

BR2.6

O transplante para mim foi um renascimento, tenho fé em Deus que eu estou
curada [...]

Com fé em Deus, dando tudo certo.
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11

BR2.7

Depois do transplante, meu Deus, tudo isso que aconteceu foi uma licdo
para eu mudar, estou tentando mudar para o melhor, antes eu era muito
fechada, se vocé fosse pedir antes para eu fazer esta entrevista eu ndo ia fazer
porque era muito fechada, e depois mudou um pouco, estou me esfor¢ando
para conseguir, foi um teste para ver o quanto eu so forte, principalmente a
forca que vem do meu esposo, na verdade eu ndo esperava que ele fizesse o
tanto que ele fez por mim, me surpreendeu, eu estou falando de mim mas as
vezes eu deixo de falar de mim para falar o tanto que ele me ajudou. Bom
mesmo, ja deu tudo certo, Gragas a Deus eu estou bem [...]

12

BR2.8

Eu e meu marido estamos tentando retomar a vida, mas como temos a
padaria ele trabalha de segunda a segunda, entdo quando da um tempinho
para sair, a gente ndo tem um dia que diga o domingo é nosso por exemplo.

Agora ja perguntei para a doutora estou querendo ir no inverno ir a Gramado,
eu conheco mas ele ndo, quero ver se vou, alugar um carro para ir [...]

[...]dizem que sou muito guerreira, eu sempre digo “olha gente em primeiro
lugar fé e depois a cabeca, 50% é fé e 50% cabega” o resto entra pela veia e
sai pelo Xixi...(risos).

13

ES1

Depois do transplante tenho que me cuidar, levar uma vida mais ordenada,
comer mais saudavel porque sou muito guloso por doces...risos, tenho que
suspender parte dos doces, no demais acredito que minha vida pode seguir
bem, as mudancas vao ser na forma de levar minha vida, quero uma
convivéncia social na confraria para ajudar os outros e participar da pena
horteana, agora tenho controles médicos que ndo tinha antes.

[...] vou na fabrica ndo para trabalhar mas para falar com os companheiros.

14

ES2

Agora estou superando tudo e pouco a pouco estou recuperando a vontade
de viver.

Minha expectativa é melhorar de tudo e ficar mais forte, ter forca, poder
trabalhar, me conformo em ter um trabalho, cuidar a minha mée, ndo sou
uma pessoa de grandes expectativas, para mim estar saudavel € muito.

15

ES3

Minha expectativa é que o transplante va bem, que ndo piore que siga a vida.

Eu estou mais ou menos bem outros estdo pior que eu.

16

ES4

Minha vida, quero ficar bem, me encontro bem melhor, os exames estdo
bem, e adiante quero levar vida normal.

17

ESS

[...] minha vida estd muito melhor, com animo, tomo meus comprimidos
sem problemas.

18

ES6

Quero desfrutar da minha vida normal, tinha uma viagem programada para
Asturia antes de internar pela a doenga, dai ndo pode fazer, estou na
esperanca de poder ir, um lugar muito lindo com rios.

19

ES7

Se minha doenca parar, gosto muito de trabalhar, e da vida familiar. O
trabalho me mantem vivo, continuo trabalhando pela internet, faco controle
financeiro, auditoria, por isso continuo conseguindo trabalhar. Continuo
conversando com meus colegas.

20

ES8

Fazia muito tempo que nédo tinha exames tdo bons, s6 espero melhorar a dor
das costas e a creatinina, antes sempre tinha anemia, agora néo.

Meus filhos estdo em casa, € bom o convivio com a familia.

21

ES9

Para meu futuro poder voltar a trabalhar no campo com as uvas, gosto deste
trabalho porque o campo € meu, porque se ndo é um trabalho muito duro.
Mas espero me recuperar com ganas pela vida.

22

ES10

Meu primeiro objetivo depois que me equilibrar é fazer uma viagem com a
minha mulher, depois ndo sei, sinceramente ndo sei, 0 que sei é que ndo vou
fazer o que fazia antes, muito trabalho, com o que te importava antes te da
conta que ndo tinha importancia nao sei sinceramente o que vou fazer, quero
fazer uma viagem pela Espanha, por que gostamos de viajar de carro, sair
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sem rumo. Profissionalmente ndo sei, ndo que tenha me arrependido do que
fiz, mas muitas vezes se coloca as atividades de trabalho antes da suas
vontades, se tenha que tomar uma decisdo vou decidir por experiéncia vital,
sempre gostei de viajar mas viajava pouco, agora cada decisdo deve ser o
que for para desfrutar o viver, agora o que me importa é ficar saudavel. Nao
importa quem afete agora vou escolher sempre o desfrutar, porque a nossa
vida é importante, porque um dia vamos morrer mas tenho muita vontade de
viver. Quero desfrutar de minha vida minhas filhas e meu cachorro.

23

ES11

Em principio quero viver o melhor possivel, poder desfrutar do que ndo
desfrutava antes, era s6 trabalhar, trabalhar, agora ndo trabalhar, descansar
e ver outras coisas, viajar de carro. Cremos em Deus, que Deus fez um
milagre e guiou a mdo dos médicos e enfermeiros. Cremos que Deus fez
tudo com a ajuda de vocés, sempre confiei muito. Nos demos gracas a Deus
por todos que nos trataram, médicos, enfermeiros e auxiliares, somos
tratados com carinho.

24

ES12

Eu estou feliz, estou esperando me recuperar, ficar bem.

Assim que puder quero trabalhar novamente, por que gosto muito de
trabalhar.

25

ES13

[...] eu te digo que estou na guerra, a batalha se estar ganhando e vou sair
com vida desta batalha, porque a medula vai ficar bem, e estamos aqui
desfrutando da familia. Nao consigo fazer planos, a licenca acaba a 2 meses,
e preciso de trabalhar, por que ndo paguei 5 anos dai ndo vou ter direito, meu
marido ndo vai bem no negécio, vai se aposentar antes porque o neg6cio ndo
vai bem e eu tenho que trabalhar, mas ndo tenho forcas, ndo sei o que vou
fazer, a doutora disse agora que ndo posso trabalhar, ndo posso pegar sol
tenho risco de pegar infeccdes, tenho algumas complicacdes que me
impedem de levar uma vida normal, entdo este € meu futuro ndo sei como
vai ser, a principio pensava que conseguiria trabalhar mas agora vejo que
ndo, ndo consigo comer logo que acordo pela manha, tenho limitagGes para
levar o ritmo que levava antes, o problema de ndo estar aposentada, nao
tenho dinheiro para o que a seguridade social ndo cobre, gasto em torno de
100,00 Euros por més em medicamentes, cremes, comprimidos que a seguro
social ndo fornece.

26

ES14

Agora ap06s o transplante me sinto muito bem, tenho meu carro e vou onde
preciso, estou bem, ndo sinto nada. SO estou um pouco mais magra e
morena...(risos) era ruiva.

27

ES15

Estou esperando a liberagdo para poder fazer um almogo para toda a familia,
agora ainda estou proibida, estou esperando para fazer uma viagem com
minha familia, faziamos uma viagem todos os anos e este ano ndo deu para
fazer por causa do transplante.

Estamos aguardando que deem a permissao para 0s passeios. Agora estou
muito bem, venho para a consulta porque mando eu vir, mas estou tdo bem
que ndo precisaria vir.

28

ES16

Quero aposentar-me, para viver a vida.

29

ES17

Estou bem adaptado a minha vida depois do transplante, meus planos depois
do transplante sdo os mesmos que antes, trabalhar, viver bem com a familia,
conviver com os amigos, filhos e netos, viajar.

30

ES18

Quero ficar muito melhor que antes, esperando que me cure, dou gracas a
Espanha e o trabalho para poder me tratar. Espanha eu penso que é um pais
muito bom, tem trabalho, seguranga de saude.

31

ES19

Minha perspectiva é melhorar dia a dia, viver bem com minha familia.
Minha filha quando coletou a medula para mim ficou muito feliz, enviou
uma foto.

32

ES20

33

BR2.9

[...] sou pintor, eu adorava ser pintor agora ndo sei 0 que vai Ser, ndo sou
pintor de pinturinha de parede, sou de ficar pendurado na corda, prédio alto
e dai bem eu vou ficar mas 0 médico falou que nio vai me proibir, “sé que
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veja bem, vocé teve uma nova chance, e dai vai mexer com quimica
novamente, esta em vocé”, ndo sei o que vou fazer, acho que nao vou mais
trabalhar com isso, 15 anos trabalhando nisso desse 2002, nunca peguei
férias, dia 21 de setembro vai fazer 1 ano que descobri (doenca) e comecei
a me tratar, agora vou me recuperar e partir para outra, nem que seja vender
cafezinho, adoro trabalhar.

Entdo desse modo de viver eu estou muito diferente, hoje eu quero trabalhar
mas se eu trabalhava 6 dias da semana agora vou trabalhar 3, rico néo fica,
tem que trabalhar para comer.

34 ES21 Agora me encontro bem, e a doenca controlada, mas sei que a doenca pode
voltar, tento viver como se a doenca tivesse se ido para sempre, tento viver
com normalidade. Me encontro muito bem, as vezes tenho cansaco, dor as
vezes, como ndo tenho atividades, as vezes ndo tenho vontade de fazer nada,
ndo sei se é por esta falta de atividade ou por conta da recuperagdo do
transplante, creio que ndo € grave. Tenho algumas lesGes Gsseas, mas tomo
cuidados com o0s esportes.

35 ES22 Vida normal, ficar bem.

36 ES23 N&o sei se voltarei a trabalhar, se posso trabalhar voltarei e seguir a vida em
frente, se ndo poder trabalhar, vou desfrutar a vida, outra etapa.

Gracas a Deus, que estou bem.

37 ES24 Quero recuperar minha rotina, parei de estudar, quero retomar meus estudos
e minha vida social e os esportes. E voltar a normalidade. Precisei
interromper os estudos tentei mas perdia muitas aulas, fui trabalhar meio
periodo para ter uma atividade, entreter quando se tem uma doenca te ver
abaixo, com o trabalho me centrei. Estou trabalhando hd 7 meses, meio
periodo.

A minha opinido sobre a forma de curar do transplante é muito mal, se passa
muito mal. Oxalé isso mude algum dia e ndo tenha que ficar tanto tempo
internado e isolado. A forma de curar também é muito perigosa, o
transplante de medula.

38 BR2.10 Minha vida é normal, depois do transplante é normal, mas limitada, ndo
consigo fazer as mesmas coisas por exemplo caminhar rapido.

39 BR2.11 A minha vida ficou mais parada depois do transplante para eu pensar no que
eu fiz e vou fazer.

40 BR2.12 Mudei meu pensamento depois do transplante, hoje vivo um dia de cada vez,

eu achava sempre que tinha uma saudde de ferro, de uma hora para outra
descobri que tinha leucemia e tinha que fazer transplante, nunca se sabe o
dia de amanha.

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras.

4.2 Descri¢ao dos dados quantitativos.

Os dados quantitativos baseados no instrumento da entrevista semiestruturada,
elaborado pelas pesquisadoras, relativos as 25 questbes fechadas, com respostas em
escala do tipo Likert de 5 pontos, de1a9 correspondem as variaveis demograficas
(Tabela 01; de 10 a 12 as variaveis clinicas (Tabela 02; de 13 a 25 varidveis de

cumprimento aos protocolos de cuidados (Tabela 03). Destaca-se que as questdes 19, 20
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e 21 ndo foram incorporados no corpus dos dados estatisticos da pesquisa porque nao
houve um numero relevante de respostas, visto que as mesmas referem-se as relacdes
sexuais e a grande maioria dos entrevistados ainda ndo havia mantido relacdes sexuais no
p6s TCTH.

Além desses dados, propriamente ditos, quantitativos, conforme ja descrito, o
instrumento teve 10 questdes abertas, relativas ao nimero 26 ao 35. Para um melhor
aproveitamento do potencial desses dados, fornecidos pelos usuarios durante a entrevista,
optou-se em realizar, além da analise qualitativa, a analise quantitativa das respostas
relativas a essas questdes: 3 questdes abordam as intercorréncias apresentadas pelos
usuarios apds chegarem no seu domicilio (Tabela 04); 4 questdes exploram a visibilidade
dos profissionais que forneceram orientacdes para a alta hospitalar durante a internagédo
(Tabela 05); 3 questdes referem privacGes sofridas pelo usuéario de TCTH no pés-
transplante (Tabela 06). A utilizacdo desse procedimento ampliou as condigcfes de

cruzamentos no quesito quantitativo da pesquisa.

Tabela 1 — Dados sociodemogréficos dos usuarios submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoiéticas desta pesquisa. Questbes de 01 a 09 do instrumento de pesquisa

N Género Data Raca Escol. Situagdo  Religido Renda Profissao Pais
de conjugal familiar
Nasc. (Salério
Minimo)
01 M 59 Branca 1°Grau  Solteiro Catolico de3a6 Servigos Brasil 1
(@)
02 F 44 Branca 3°Grau Casado (a) Espirita  acimade Profissional Brasil 1
6 liberal
03 F 70 Branca 1°Grau Vilvo(a) Catolico dela?2 Dona de casa Brasil 1
04 F 57 Branca 1°Grau Casado (a) Catolico dela?2 Dona de casa Brasil 1
05 F 44 Branca 2°Grau Casado(a) Evangél. dela?2 Dona de casa Brasil 2
06 M 21 Branca 1°Grau  Solteiro Catolico de2a3 Servigos Brasil 2
(a)
07 F 53 Branca 2°Grau Vilvo (a) Catdlico de3 a6 outros Brasil 2
07 M 47 Branca 1°Grau Casado(a) Catolico dela2s outros Brasil 2
09 M 47 Branca 1°Grau Separado/ Evangél.  Abaixo outros Brasil 2
Divorc. del
10 F 32 Branca 3°Grau  Solteiro Catolico dela? outros Brasil 2
()
11 F 40 Branca 2°Grau Casado (a) Catolico de3a6 outros Brasil 2
12 F 34 Branca 3°Grau Casado (a) Catdlico acimade outros Brasil 2
6
13 M 66 Branca 3°Grau Casado(a) Catolico de2a3 outros Espanha
14 F 47 Branca 2°Grau Separado/ Catdlico  Abaixo Servigo Espanha
Divorc. del Publico
15 F 41 Branca 2°Grau Casado (a) Catdlico dela?2 Servigo Espanha
Publico
16 F 54 Branca 1°Grau Casado (a) Catdlico dela?2 outros Espanha
17 F 65 Branca 1°Grau Casado(a) Catolico dela?2 Dona de casa  Espanha

(continua)
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Tabela 1 — Dados sociodemogréaficos dos usuarios submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoiéticas desta pesquisa. Questdes de 01 a 09 do instrumento de pesquisa
(concluséo)

N  Geénero
18 M
19 M
20 F
21 M
22 M
23 M
24 F
25 F
26 F
27 F
28 M
29 M
30 M
31 M
32 M
33 M
34 M
35 M
36 M
37 M
38 M
39 F
40 F

Data
de
Nasc.

63

37

51

23

47

58
67

55
56

65

58
55

48

48

49

34
49

60
56
22
30
22

46

Raca

Branca
Negra
ou
Preta
Branca

Branca
Branca

Branca
Branca

Branca
Branca

Branca

Branca
Branca

Negra
ou
Preta
Branca
Branca

Branca
Branca

Branca

Branca

Branca
Parda

Parda

Branca

Escol.

1° Grau
3° Grau
3° Grau
2° Grau
3° Grau

1° Grau
2° Grau

2° Grau
1° Grau

3° Grau

1° Grau
Pés-
grad.

1° Grau

3° Grau
2° Grau

1° Grau
Pés-
grad.
2° Grau
1° Grau
3° Grau

3° Grau
2° Grau

1° Grau

Situagdo
conjugal

Casado (a)
Casado ()

Casado ()

Solteiro

()
Casado ()

Casado ()
Casado (a)

Casado ()
Casado (a)

Casado ()

Casado ()
Casado ()

Casado (a)

Casado (a)
Casado ()

Casado ()
Solteiro
(a)
Casado ()
Casado ()
Solteiro
(a)
Unido
Estavel
Solteiro
(a)

Viavo (a)

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras.

Religido

Catélico
outras
Catolico
Catolico
Catdlico

Evangél.
Catolico

Catdlico
Catélico

Catolico

Catdlico
Catolico

outras
Catdlico
Catélico

Evangél.
Catolico

Catdlico
Catdlico
Catdlico
Catoélico

Catdlico

Catoélico

Renda
familiar
(Salario
Minimo)
dela?
dela?

dela?
dela?
dela?

dela?
de2a3

dela?

Abaixo
del

dela?

dela?
de3ab6

dela?

de2a3
acima de
6
de2a3
acima de
6
dela?
dela?
dela?

de2a3
dela?

dela?

Profissao

Servicos
Profissional
liberal

Servigo
Publico
outros

Profissional
liberal
outros

Servigo

Publico

Servicos
Dona de casa

Servico
Plblico
Servigos
Profissional
liberal
outros

outros
Servigos

Servigos
Profissional
liberal
outros
outros
outros

outros
outros

Servigos

Pais

Espanha
Espanha
Espanha
Espanha
Espanha

Espanha
Espanha

Espanha
Espanha

Espanha

Espanha
Espanha

Espanha
Espanha
Espanha

Brasil 2
Espanha

Espanha
Espanha
Espanha
Brasil 2
Brasil 2

Brasil 2
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Tabela 2 — Dados clinicos dos usuérios submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoiéticas desta pesquisa. Questdes de 10 a 12 do instrumento de pesquisa.

NO
01
02
03
04
05
06
07
07
09
10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40

Doenga primaria
MM
MM
MM
MM

Outras
Outras
LMA
LMA
LMA
Qutras
Outras
Qutras
Outras
LMC
LMA
Outras

MM
Qutras
QOutras

LMA
MM
MM

LMA

LMA
Outras
LNH
MM
QOutras
LMA
LMA
MM
LNH
LMA
Outras
Outras
Outras
LMA

Tipo de TCTH
Autéloga
Autéloga
Autéloga
Autéloga

Alogénica ndo-aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Autologa
Autologa
Alogénica aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Autologa
Autéloga
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Autéloga
Autéloga
Autologa
Alogénica aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Alogénica aparentada
Autologa
Autologa
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica aparentada
Alogénica ndo-aparentada
Alogénica ndo-aparentada

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras.

Idade do doador

Boocooo:
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Tabela 3 — Cumprimento dos protocolos de cuidados dos usuarios submetidos ao transplante de
células-tronco hematopoiéticas desta pesquisa. Questdes de 13 a 25 do instrumento
de pesquisa utilizando a Escala tipo Likert de 5 pontos

N° 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25
01 1 5 4 5 4 5 - 5 5 5 5 5 5
02 1 2 4 4 2 3 1 5 5 5 5 5 5
03 1 5 4 3 3 2 1 5 5 4 5
04 1 1 5 5 2 4 1 - - 5 5 5 5
05 1 3 5 5 5 5 1 5 1 5 5 4 5
06 5 1 5 5 3 5 5 5 5 5 1 1
07 1 1 5 5 5 3 1 - - 5 5 5 5
07 1 4 5 4 4 4 - 5 1 5 5 5 5
09 1 5 5 2 1 1 - 5 5 5 5 5 5
10 1 1 5 5 5 4, 1 - - 5 5 5 5
11 1 5 4 3 5 5 1 5 5 5 5 3 5
12 1 5 4 5 3 2 1 5 5 5 5 3 5
13 1 5 5 4 5 5 - - - 5 4 4 4
14 5 5 5 5 5 1 1 - - 5 5 5 5
15 5 5 5 5 2 5 1 5 1 5 5 5 5
16 1 5 5 5 2 5 1 - - 5 5 5 1
17 1 5 5 5 2 4 1 5 1 5 5 4 4
18 1 5 5 5 5 5 - - - 5 5 5 5
19 1 5 5 5 5 5 - - - 5 5 5 5
20 1 5 5 5 3 4 1 5 5 5 5 5 5
21 1 3 2 3 5 5 - 2 5 5 5 4 5
22 4 5 5 5 2 5 - - - 5 5 5 5
23 1 5 5 5 4 5 - 5 1 5 5 5 5
24 1 5 4 4 4 5 1 - - 5 5 4 5
25 1 5 5 5 1 1 1 - - 5 5 5 5
26 1 1 5 5 2 5 1 - - 5 5 5 1
27 1 5 5 5 5 5 1 - - 5 5 5 1
28 2 5 5 5 4 5 - - - 5 5 5 1
29 1 2 3 5 5 5 - 3 1 5 5 4 1
30 1 5 5 5 4 5 - - - 5 5 5 1
31 5 1 5 5 5 5 - 5 5 5 5 5 1
32 5 5 5 5 5 5 - - - 5 5 5 1
33 1 5 5 5 2 5 - - - 5 5 5 5
34 1 4 5 5 5 1 - - - 5 2 2 5
35 1 1 4 1 5 5 - 5 1 5 5 5 1
36 1 5 3 5 5 5 - 5 5 5 5 2 5
37 1 4 1 5 1 5 - 5 1 5 5 5 5
38 1 5 5 5 5 5 - 5 1 5 5 5 5
39 1 1 5 5 5 5 1 - - 5 5 5 5
40 1 5 5 4 3 3 1 2 5 5 5 4 5
Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras
Legenda:

Nunca (1) Raramente (2) As vezes (3) Frequentemente (4) Sempre (5)

13 — VVocé apos alta hospitalar no seu domicilio atual mantém contato com animais?

14 — Quando passeia ao ar livre usa protetor solar fator 30 a 50? Em todas as partes do corpo expostas ao sol?
15 — Vocé evita frequentar locais com muitas pessoas?

16 — Vocé estd conseguindo evitar mexer com a terra e plantas?

17 — Vocé tem evitado usar materiais cortantes?

18 — Vocé consegue ficar sem auxiliar na limpeza da casa?

19 — Vocé usa absorvente interno?

20 — Vocé mantém relagdo sexual somente com contagem de plaquetas e leucGcitos normais?

21 — Vocé mantém relagdo sexual com uso de preservativos?

22 —Vocé evita entrar em contato com pessoas com febre, tosse, gripe, coriza entre outros sintomas?

23 — Orientou familiares e amigos que evitassem fazer visitas nos dois primeiros meses pds-TMO, principalmente?
24 —Vocé evita contato com criangas pequenas?

25 — Se 0 banheiro de sua casa é de uso comum ¢ feita a limpeza do mesmo antes de vocé usar?
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Tabela 4 — Visibilidade dos profissionais que forneceram orientacdes para alta hospitalar ao
usuario de transplante de células-tronco hematopoiéticas durante a internagdo

hospitalar
N° Enfermeiro Médico Nutricionista Outros
01 0 1 0 0
02 1 1 1 0
03 1 1 0 0
04 1 1 1 0
05 1 1 0 1
06 1 1 1 1
07 1 0 1 0
07 1 1 1 1
09 0 1 1 0
10 1 1 1 0
11 1 1 1 0
12 1 1 1 0
13 1 1 0 0
14 1 1 0 1
15 0 1 0 0
16 0 1 0 0
17 1 1 1 1
18 1 1 1 1
19 1 1 1 0
20 0 1 0 0
21 1 1 0 0
22 1 1 1 1
23 1 1 1 1
24 0 1 0 0
25 1 1 0 0
26 0 1 0 0
27 1 1 1 1
28 0 1 0 0
29 1 0 0 0
30 0 1 0 0
31 1 0 0 0
32 1 0 0 0
33 1 1 1 1
34 0 1 0 0
35 1 1 0 0
36 1 1 0 0
37 0 1 0 0
38 1 1 0 0
39 1 1 0 0
40 1 1 1 1

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras
Legenda: Néao (0) Sim (1)
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Tabela 5 — Descricdo dos dados quantitativos referentes a privagdes no periodo de recuperagao
depois do transplante de células-tronco hematopoiéticas
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36 1 0 0

38 1 1 1

40 1 1 1
Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras




5. ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

NSy s6-podemos ver um pouco- do-futuro, mas o-
suficiente paraw perceber que hd muito- v fager.
Alow Turing

Para analise e interpretacdo dos dados qualitativos da pesquisa foi utilizado o
método da Anélise de Contetdo (BADIN, 2011). Com a finalidade de categorizar os
dados foi realizado uma leitura atenta e criteriosa na busca das unidades de registro para
agrupa-las formando as subcategorias e, a partir das mesmas realizar novo agrupamento
em busca de compor as categorias a serem apontadas. Assim, buscou-se palavras, frases
ou unidades significantes que levassem a responder a questéo de pesquisa e aos objetivos
desta tese.

A categorizacdo foi realizada a partir do agrupamento das Unidades de
Registros com base nas caracteristicas comuns entre os elementos dessas unidades e 0s
critérios para a categorizacdo que foram: semanticos, Iéxicos e expressivos. Segundo
Bardin (2011) a categoria pode ser de boa qualidade ou ma qualidade, reforca salientando
gue uma categoria para ser boa precisa cumprir alguns pré-requisitos como:

- exclusdo mutua onde cada elemento deve ser exclusivo de cada categoria, ndo
podendo repetir-se em outra;

- a homogeneidade ¢ a base para a exclusdo mutua, diferentes dimensfes de
analise devem ser separadas em quantas categorias forem necessarias devido aos
agrupamentos;

- a pertinéncia de uma categoria € quando a mesma esta adequada ao material de
analise escolhido e pertence ao quadro teérico definido para a pesquisa;

- a objetividade e fidelidade, assim, as diferentes partes de um mesmo contetido
devem ser codificados da mesma maneira;

- a produtividade onde as categorias devem produzir resultados férteis que gerem
indices de inferéncias, novas hipdteses e por consequéncia dados exatos.

Para Bardin (2011), a Analise de Conteldo s0 é adequada quando ndo se limita a
descricdo dos dados, mas sim, revela as respostas ocultas no material investigado,

aprofundando a interpretacdo do contelido dessas mensagens.
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O tratamento dos resultados foi realizada a partir de agdes para alcancar 0s
objetivos e a questdo problema da Tese assim, “permitem estabelecer quadros de
resultados, diagramas, figuras e modelos, os quais condensam e pdem em relevo as
informagdes fornecidas pela analise” (BARDIN, 2011, p.127).

Apoiado neste contexto, as entrevistas baseadas num instrumento semiestruturado
foram gravadas e transcritas na sua totalidade, passando por uma leitura criteriosa e
exaustiva por repetidas vezes, o suficiente para conseguir realizar a triagem do material
resultante. Dessa forma, foi possivel, por meio da selecdo de palavras, frases e expressdes
significativas em relacdo a questdo pesquisa, 0s objetivos e Tese desta pesquisa, agrupa-
las nas seguintes categorias: Perfil sociodemografico dos usuarios de TCTH, doencas
ocorridas nos usuarios submetidos a TCTH; Orientacdes aos usuarios de TCTH durante
o periodo de internacdo; Intercorréncias com os usuarios de TCTH pos alta hospitalar;
Visibilidade dos profissionais que realizaram as orientacdes aos usuarios de TCTH,
durante o periodo de internacdo; Mudancas vivenciadas pelos usuarios de TCTH ap6s o
transplante; Expectativas dos usuarios de TCTH depois do transplante e respectivas
subcategorias conforme demonstram os quadros 13; 14; 15; 16; 17; 18; 19.

Quanto aos dados quantitativos o instrumento de pesquisa teve seus dados,
inicialmente, organizados em uma base utilizando o programa SPSS (Statistical Package
for the Social Sciences versdo 20), sendo a seguir tabulados e analisados
quantitativamente tanto no SPSS como no programa Excel, para a realizagéo da descri¢céo
da amostra, descricdo do perfil dos entrevistados e técnicas de Hipo6teses Néo-
Paramétricas (Qui-quadrado). Foi considerado p-valor < 0,05 como validacdo das
hipoteses que sdo significantes, que “é usado quando se quer comparar frequéncias
observadas com frequéncias esperadas”, segundo Lopes (2016, p.129). Justifica-se 0 uso
de testes ndo-paramétricos devido a falta de normalidade dos dados.

Com o interesse de responder 0s objetivos, a questdo pesquisa e a Tese do estudo
foram realizados o0s seguintes testes estatisticos: 1) frequéncia dos dados
sociodemogréficos; 1) frequéncia dos dados Clinicos; Ill) Teste Qui-quadrado de
independéncia para os dados de cumprimento aos protocolos de cuidados/orientacdes,
intercorréncias, visibilidade, mudancas e expectativas, buscando uma associacao entre as
variaveis analisadas.

A seguir apresenta-se a analise dos dados qualitativos e quantitativos agrupados

em categorias e subcategorias.
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Com o intuito de caracterizar os usuarios de TCTH participantes da pesquisa

foram usadas tabelas de frequéncias e medidas descritivas (LOPES, 2016). Nesta

pesquisa obteve-se um total de 40 participantes, usuarios de TCTH de dois servicos da

Regido Sul do Brasil e um servico da Regido de Murcia na Espanha. Na Tabela 07,

apresenta-se o perfil sociodemografico dos usuarios:

Tabela 6 — Perfil sociodemogréfico dos usuarios submetidos ao transplante de células-tronco
hematopoiéticas. Dados relativos as questfes de 1 a 9 do instrumento de pesquisa

Frequéncia Absoluta

Frequéncia Relativa

Categorias Subcategorias (n= 40) (%)
Local Brasil 16 40,00
Espanha 24 60,00
Género Feminino 19 47,50
Masculino 21 52,50
Faixa etaria 21-50 22 55,00
51-70 18 45,00
Branco 35 87,50
Negro 02 5,00
Raga Pardo 02 5,00
Amarelo 01 2,50
1°grau 16 40,00
2° grau 11 27,50
Escolaridade 39 grau 11 2750
Pdés-graduacéo 02 5,00%
Solteiro 07 17,50
Casado 27 67,50
Situacdo Conjugal Viavo 03 750
Unido estavel 01 2,50
Separado 02 5,00
Catolico 33 82,50
- Espirita 01 2,50
Religido Evangélico 04 10,00
Outras 02 5,00
Até 1 salério 03 7,50
1 a2 salarios 23 57,50
Renda Familiar 2 4 3 salarios 06 15,00
3 a 6 salérios 04 10,00
Acima de 6 salarios 04 10,00

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras
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Percebe-se que a partir dos dados coletados e apresentados na Tabela n® 06, que a
amostra (40 usuarios) tem 60% (n=24) dos usuarios da Espanha e 40% (n=16) do Brasil
com uma discreta predominancia de usuarios do género masculino com um percentual de
52,5% (n=21) dos usuarios entrevistados e 47,5% (n=19) do género feminino.

Quanto a faixa etéria observa-se que, para fins de melhor organizacao dos dados
dividiu-se o quesito idade em duas faixas de 21 a 50 anos 55% (n= 22) dos usuarios, que
é o0 periodo produtivo e reprodutivo da vida, causando um impacto na vida do usuario e
por consequéncia da sua familia também (PROENCA et al, 2016); e de 51 a 70 anos 45%
(n=18) dos usuarios, segundo a Portaria n® 931, de 02 de maio de 2006, que regulamenta
o TCTH no Brasil, para o Transplante Autologo a idade nos critérios de indicacdo
preconizada € igual ou inferior a 70 anos, Transplante Alogénico aparentado igual ou
inferior a 60 anos e no Transplante Alogénico ndo-aparentado preconiza-se idade igual
ou inferior a 55 anos (BRASIL, 2006).

Nesta amostra é importante salientar que ao fazer o cruzamento de local (Brasil X
Espanha) com a faixa etaria (TABELA n°07), identifica-se que o servi¢co de TCTH
espanhol que foi pesquisado tem uma concentracdo de seus usuarios transplantados na
faixa etaria de 51 a 70 anos, mostrando uma tendéncia que esta acontecendo em diversos
paises, inclusive no Brasil, de ampliar a faixa de idade para a aplicacdo da terapéutica de
TCTH com vistas na longevidade e ampliacdo da qualidade de vida em pessoas acima
dos 60 anos.

Por meio do teste Qui-quadrado, (valor-p 0,05), os dados amostrais indicam
evidéncia estatistica que o local estd associado a faixa etaria com p = 0,038 (p < 0,05),
nesta amostra constatou-se que, nos servicos pesquisados, no Brasil tem-se evidéncias
de uma concentracdo de TCTH na faixa etaria de 21 — 50 anos e no servico pesquisado
na Espanha os TCTHSs concentram-se na faixa etéria de 51 -70 anos.

Tabela 7 — Cruzamento do quesito local (Brasil X Espanha) com a faixa etaria dos usuarios
submetidos ao transplante de células-tronco hematopoiéticas desta pesquisa

Local Faixa Etaria
21 —50 anos 51 - 70 anos Total
n % n % n %
Brasil 12 30 04 10 16 40
Espanha 10 25 14 35 24 60
Total 22 55 14 54 40 100

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras. P-valor < 0,05; Qui-quadrado p = 0,038
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O perfil sdciodemografico ainda distinguiu-se pela predominancia de usuérios da
raca branca 87,50% (n=35), corroborando com este dado Kenzik et al (2015), em
pesquisa realizada nos Estados Unidos encontrou em uma amostra de 662 usuarios
submetidos a TCTH o predominio da raca branca com 92% (n = 603).

Quanto a escolaridade o 1° grau 40,00% (n =16) dos usuarios foi o que mais
predominou, diferente de estudos nacionais como a pesquisa de Alves et al (2012) que
dentre os 12 usuarios entrevistados 41,7% (n =05) tinham o 2° grau e a pesquisa norte-
americana de Hamilton et al (2013) que entrevistou 199 usuérios submetidos & TCTH
demonstrou o equivalente ao 3° grau 32,6% (n = 59) e po6s graduagdo 35,9% (n = 65)
como os predominios de escolaridade entre 0s usuarios entrevistados.

Quanto ao estado civil, a grande maioria dos usuarios entrevistados sdo casados
67,50% (n=27), resultado corroborado por resultados de outros estudos, como o realizado
em uma Unidade de Transplante de Medula Ossea de um hospital publico do interior de
Sdo Paulo — Brasil, com usuarios adultos (n = 12), submetidos ao TCTH, entrevistados
apos a alta hospitalar a grande maioria eram casados 83,2% (n = 12) (ALVES et al, 2012).

Outra pesquisa realizada nos Estados Unidos com 662 transplantados de medula
Ossea em 40 centros de TCTH, apresentou nos seus resultados um predominio dos
usuarios casados com 73% (n = 483) (KENZIK et al, 2015). Com renda familiar de 1 a 2
salarios minimos 57,50% (n=23) dados compativeis com outras pesquisas ja realizadas
(PROENCA et al, 2016; KENZIK et al, 2015; ALVES et al, 2012).

A anélise da religido que os usuérios de TCTH entrevistados seguem foi na sua
maioria religido catolica 82,50% (n=33), muito semelhante entre a amostra do Brasil
30,00% (n=12) e na Espanha 52,50% (n=21). Esses dados sdo ratificados por pesquisa
brasileira realizada com 39 usuérios de TCTH, no Hospital de Clinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG), a qual identificou 38,5% (n=15) dos entrevistados
como catolicos, 20,5% (n=08) como protestantes, 5,1% (n=02) disseram-se espirita, 7,7%
(n=03) sem religido e 28,2% (n=11) omitiram a sua religido (ABREU et al, 2012). E
oportuno lembrar que a literatura identifica que conforme as sociedades evoluem
normalmente a religido e a politica vao se separando, mas a religido e a medicina
continuam comumente ligadas, demonstrando a importancia da mesma na condicao de
salde dos individuos (CAPRA, 2006).
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5.2 Doencas priméarias e fontes de células tronco dos usuarios submetidosa TCTH

Analisa-se aqui os dados clinicos dos usuarios de TCTH os quais originaram duas
categorias: Doenca Primaria e Fonte de Medula Ossea e respectivas subcategorias
(Quadro 13). No instrumento de coleta de dados as opc¢Bes de Doenca Priméria, Leucemia
Linfocitica Aguda (LLA), Linfoma de Hodgkin (LH) e Aplasia Medular (AM) estavam
incluidos em um Unico item como “outras”, mas como houve uma representativa
ocorréncia destes dados em especial a LLA, optou-se por apresenta-las em separado,

explicitando-as como doengas ocorridas na amostra.

Quadro 13 - Doencas primérias e fontes de células-tronco dos usuérios submetidos ao transplante
de células-tronco hematopoiéticas

Categoria Subcategoria Unidade de Registro

ES5; ES10; ES13; ES14; ES15; ES20; ES23

ES4; ES6; ES9
LMC: ES2

LMA: BR2.3; BR2.4; BR2.5; BR2.9; BR2.12; ES3;

Leucemias LLA: BR2.1; BR2.6;BR2.7; BR2.8; BR2.10; BR2.11;

Doenga Primaria LNH: ES17; ES22

Linfomas LH: ES16; ES19; ES24

Doenga Autaimune MM: BR1.1; BRL.2; BR1.3; BR1.4; ES7; ES11; ESI12;
ES18; ES21

Aplasia Medular AM: B2.2; ES1; ES8

Transplante Aut6logo

Autdlogo: BR1.1; BR1.2; BR1.3; BR1.4; ES6; ES7,
ES11; ES12; ES16; ES17; ES18; ES21; ES22,;

Tipo de Transplante

SRS Trasplante Alogénico

Alogénico Aparentado: BR2.2; BR2.5; BR2.6; BR2.7;
BR2.8; BR2.9; BR2.10; ES1; ES3; ES4; ES5; ESS;
ES13; ES14; ES15; ES19; ES23;ES24

Alogénico Nao-aparentado: BR2.1; BR2.3; BR2.4;

ES2; ES9; ES10; ES20; BR2.11; BR2.12

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas pesquisadoras

No que se refere a doenca primaria os achados da pesquisa demonstram o
predominio das Leucemias com um total de 57% (LMA 32%( n=13); LLA 22% (n=9);
LMC 3% (n=1)) dos casos identificados, tanto nos casos coletados no Brasil como na
Espanha. Esses dados encontram-se ratificados pelos dados encontrados em pesquisa
norte-americana com 617 usuarios de TCTH com predominancia de Leucemias como
doenca primaria, com 60% (n = 370) dos usuarios (KENZIK et al, 2015). Uma pesquisa
brasileira realizada em um hospital puablico de referéncia na América Latina, localizado
na Regido Sul do Brasil, realizada no periodo de setembro de 2013 a junho de 2015, com
n=36 participantes que se submeteram a TCTH em servi¢o de Transplante de Medula

Ossea, detectou as Leucemias com 61,11% (n=22) dos usuarios como a Doenca Priméria
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mais frequente (PROENCA et al, 2016). Esses dados, também, foram reforcados pela
estimativa de cancer para o Brasil no biénio 2016 e 2017, que indica as Leucemias em
geral (Figura 06) com frequéncia absoluta superior aos demais diagnosticos de neoplasias
hematoldgicas (BRASIL, 2015).

Figura 06 - Frequéncia da doenca primaria.

® Leucemia Mielocitica aguda
m Leucemia Linfocitica Aguda
= Mieloma Multiplo

Linfoma de Hodgkin
m Linfoma N&o-Hodgkin
m Aplasia de Medula
m Leucemia Mielocitica Cronica

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

Em relacdo a fonte de células tronco (Figura 07) o TCTH mais frequente nesta
pesquisa foi 0 Alogénico com 68% (n=27) dividindo-se em Alogénico Aparentado 45%
(n=18) e TCTH Alogénico Ndo-Aparentado 23% (n=9). Esses resultados corroboram
com dados de pesquisa norte-americana e brasileira que apresentaram resultados
semelhantes a esses. O estudo brasileiro de Proenca et al (2016) n=36 apresentou 69,44%
(n = 25) dos usuarios realizaram TCTH alogénico e a pesquisa norte-americana de
Hamilton et al (2013) n=199 demonstrou em seus resultados que 53,6% (n = 97) foram
submetidos ao Transplante alogénico, mas estes resultados contrariam os dados oficiais
dos transplantes no Brasil e Espanha de 2016 que apresentaram o numero de TCTH
Autb6logo maior que o nimero de TCTH Alogénico.

O resultado para o tipo de transplante no presente estudo apresentou divergéncia
dos dados nacionais dos dois paises, Brasil e Espanha, onde a amostra foi coletada. Essa
divergéncia, provavelmente ocorreu porque 0s servicos selecionados para a pesquisa
possuem por caracteristica realizarem um maior nimero de transplante alogénico devido
as suas peculiaridades de referéncias regionais e nacionais. Essa particularidade, explica-

se a partir dos dados coletados no estado do Parané (BR), onde se encontra o servigo de
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referéncia brasileira, eleito para fazer parte desta amostra, no ano 2016 realizou um
numero maior de TCTH Alogénico (112) e Autdlogo (110). Entretanto, 0 mesmo servico
de janeiro a setembro de 2017 ja apresentava uma diferenca consideravel entre
Transplante Alogénico (102) e Autélogo (32) (ABTO, 2017; ONT, 2016).

Figura 07 - Frequéncia da fonte de células tronco

m Autologo
m Alogénico Aparentado

= Alogénico N&o-Aparentado

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

5.3 Orientacg0es aos usuarios de TCTH durante o periodo de internacgéo

Quanto as orientacOes exploradas no instrumento de pesquisa relativas as
questBes 13 a 25, para uma melhor compreenséao dos dados foram excluidas da avaliagao
as questoes 19,20 e 21, que abordavam o tema “relagdes sexuais”, como poucos usuarios
responderam, por condic¢Bes clinicas ou psicoldgicas, ndo estdo mantendo relacbes
sexuais nesta fase pés TCTH.

As orientacfes aos usuarios de TCTH (Quadro 14) compreendem as principais
informacdes que o mesmo recebe durante o periodo de internacdo hospitalar, que vao
basilar a sua fase de recuperacdo p6s TCTH no seu domicilio, levando em conta a sua

interconexao e inter-relacdo com o seu ecossistema
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Quadro 14 — Orientagdes aos usuarios de transplante de células-tronco hematopoiéticas durante
0 periodo de internagao

Categorias Subcategorias Unidades de registro
Consultar material fornecido: BR1.2; ES6; ES11
Fui bem informada (0): BR1.3; BR2.7; ES2; ES3;
ES5; ES8; ES9; ES14; ES18
Néo senti falta de orienta¢des. BR2.2; ES10;
ES12; ES13; ES17; ES19; ES20; BR2.9; ES22;
ES24; BR2.12
AcOes interativas Muitas informagdes no Gltimo dia: BR2.9
Contato por telefone com o servi¢o: BR1.4; ES1,;
ES9
Falta de informagdo: BR1.4; BR2.3; BR2.4;
BR2.8; BR2.10; BR2.11
Recebi todas as orienta¢Ges antes do transplante:
BR2.6; BR2.8; ES4
Seguir as orientagdes:BR1.1; BR1.3; BR2.3;
BR2.4; BR2.6; ES1; ES3; ES4; ES6; ESS8; ES10;
ES11; ES12; ES15; ES18; ES22
N&o usa protetor solar sempre: BR1.2; BR1.4;
BR2.3; BR2.4; BR2.6; ES9; ES14; ES19; BR2.9;
ES21; ES22; ES24; BR2.10; BR2.11
Cozinhar: BR1.2; BR1.4; BR2.8; ES3; ES4; ES5;
ES13
N4o uso preservativo: BR2.4; ES3; ES5; ESS;
ES11; ES17; ES22; ES24; BR2.10
Mexo na terra: BR2.7; ES8; ES13; BR2.12
Conviver com animais domésticos: ES2; ES16;
ES19; ES20; ES22; ES23
Fazer a limpeza da casa: ES2; ES3; ES4; ES13;
ES15; ES21; BR2.12
Tem mais de um banheiros de uso comum: ES3;
ES4; ES5; ES13; ES20
Fazer a limpeza dos banheiros: ES3
N4o segui todas as orienta¢fes: BR2.9
Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas pesquisadoras

Orientacdes aos
usudrios durante o
periodo de internagdo

Acles e
comportamentos que
interferem no sucesso
do TCTH

5.3.1 Acdes interativas

As acdes interativas sdo enunciadas pelos usuarios de TCTH como possibilidades
de assimilar ou ndo as orientagdes recebidas durante a internagéo, 57,5% (n=23) referem
que “ndo senti falta de orientagdes” ou “fui bem informado”. Pesquisa de Zatoni et al.,
(2017), realizada com 21cuidadores, apds a alta de criancas submetidas a TCTH, ratifica
esses dados, indicando que o esclarecimento de davidas, durante o periodo de internacéo,
favorecem a adesdo ao tratamento e a continuidade do cuidado em casa devido a
seguranca das orientacOes recebidas no transcorrer da internacao.

Segundo Siqueira (2001) as relagOes, interacbes e o aprendizado entre o0s

individuos participantes do processo necessitam constituir-se num ecossistema com
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liberdade e responsabilidade em que cada um socializa o seu pensamento com a finalidade
de ampliar a capacidade de continuo aprendizado com criatividade e consciéncia de suas
necessidades.

Nesta subcategoria vislumbra-se o processo de reflexdo dialégica como um meio
de conhecimento das condigdes de aprendizado do usuario de TCTH que esta sendo
orientado para alta e a capacidade exigida do enfermeiro em apontar com criatividade e
clareza as necessidades de cuidado no poés alta. Assim € possivel apoiar-se na reflexéo
em Siqueira (2001, p. 250):

Assim sendo, o ser humano ao participar de um processo de
reflexdo dialdgica é capaz de modificar, de forma consciente 0s seus
modelos mentais, compreender o mundo em transformacéo e adotar uma
visdo compartilhada, facilitando o seu crescimento e desenvolvimento
pessoal. Dialogar com o0s outros, exteriorizar as inquietudes, desenvolve
uma visdo de mundo mais sistémico, auxilia a incentivar e valorizar o
crescimento pessoal e coletivo, O ser humano, enquanto participa do
processo sistémico, aprende, ensina, influencia e é influenciado pelo
grupo, se transforma, cresce e pode construir 0 novo.

No caso do usuario de TCTH em internacdo hospitalar o dialogo precisa ser
continuo, durante essa fase. As orientacdes ndo podem ser realizadas somente em um dia
ou somente durante as atividades cotidianas do enfermeiro. Observou-se nesta pesquisa
que o enfermeiro precisa formalizar o momento da orientacdo como o faz com o horario
da consulta de enfermagem, tanto para a visibilidade do profissional a oferecer as
orientacOes, (categoria analisada na Figura 13 e Quadro 16), identificacdo das reais
necessidades e duvidas do usuario de TCTH pelo enfermeiro que esta orientando, como
para um maior entendimento das orientacfes por parte do usuario porque segundo
Siqueira et al (2009) os interesses de cada um sdo 0s pontos que interligam e inter-
relacionam as pessoas entre si.

O usuério de TCTH ndo pode participar de grupos de discussdo devido as suas
condi¢cdes de imunossupressdo, mas entende-se aqui como grupo o dialogo entre o
usuario, seu acompanhante e o enfermeiro que esta realizando a consulta de enfermagem
e suas orientacOes. Dessa forma baseado em Senge (2013), cada um, a seu modo, pode
criar um sistema alternativo de organizacdo com base no amor, em vez do medo, na
curiosidade, em lugar da insisténcia nas respostas “certas”, em aprender, em vez de

controlar, assim, para tanto é necessario ter mente aberta, fazer reflexdes, manter
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conversas profundas, dominio pessoal e visdes compartilnadas dos resultados e
aprendizado.

Por conseguinte, € necessario que o usuario identifique os elementos constituintes
(0s nos) do seu ecossistema (usuario de TCTH; equipe multidisciplinar; servigo de salde;
comunidade) e a partir da inter-relagdo (filamentos entre 0s nds) com esses elementos e
promover o surgimento de uma interconexdo por meio da comunicacéo e informacao que
sdo os filamentos desta teia de relagdes. Desse modo, é preciso criar mecanismos de
comunicagéo e informacédo que facilitem o processo dindmico que necessita existir entre
0s elementos constituintes do ecossistema para que tenha sustentabilidade e
interdependéncia entre os elementos bio6ticos e abidticos que constituem esse ecossistema.

Ao se falar de orientacGes os usuarios de TCTH precisam receber muito mais que
informacdo, porque a orientacdo é uma informacéo que foi largamente testada, praticada,
com resultados positivos j& comprovados em consonancia com o0 que se quer mudar,
estabelecendo possiblidades de promover mudancas interativas (ZAMBERLAN, 2013).

Alicercado no todo das orientacbes que € maior do que o somatdrio das
informacdes fornecidas, manter canais de comunicacao ap6s a alta consolida o nivel de
confianca e credibilidade do cuidado e atencdo da equipe multidisciplinar. Esses canais
de comunicacdo podem ser telefone para contato 24 horas, material informativo como
folhetos, cartilha e pagina Web, Links para conversas on line e a proatividade de contato
telefdbnico com o usuario apds a alta para acompanhar a sua adaptacao e possiveis queixas
que podem ser sanadas com orientacgdes por telefone, gerando uma condigéo de seguranca

diferenciada para o usuario de TCTH.

5.3.2 AcOes e comportamentos que interferiram no sucesso do TCTH

Nesta subcategoria observa-se que a grande maioria dos usuarios ndo seguiu todos
os protocolos de orientages p6s TCTH, num total de 92,5% (37), somente 7,5% (03) dos
usuarios desta amostra cumpriram todos os protocolos de orientagdes (Tabela 08). Assim
para essa amostra num intervalo de confianca de 95% (e=0,08 e p=0,925) apresenta uma
estimacéo de 84,5% a 100% que ndo vao cumprir totalmente os protocolos de cuidados

(orientagdes) no pos TCTH.
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Tabela 8 — Frequéncia de cumprimento aos protocolos de cuidados (orientacdes) pelos usuérios
submetidos ao transplante de células-tronco hematopoiéticas desta pesquisa.
Questdes de 13 a 19 e 22 a 25 do instrumento de pesquisa

n =40
N° de orientacdes Frequéncia ( : Percentual Resultado Efetivo
sequidas (%) (%0)
5,00 3 7,5 92,5
6,00 10 25,0
7.00 7 17,5 ndo seguem todas as
8,00 13 325 orientagdes
9,00 4 10,0
10,00 3 75 7,5 seguem tcNJdas as
orientagdes
Total 40 100,0

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras. Intervalo de confianga de 95% (e=0,08 e p=0,925)

Ao verificar as unidades de registros (Quadro 14), identifica-se comportamentos
de risco para o usuario de TCTH que é imunossuprimido podendo ter sua condicéo clinica
comprometida até um ano ou mais depois do TCTH. Quando os participantes afirmam
“ndo usa protetor solar sempre” 35% (n=14) é preciso lembrar a condi¢do de risco que
este usuario esta se expondo por ser a pele, entre outros, um dos 6rgaos que mais corre
risco de complicacdes devido a Doenca do Enxerto Contra Hospedeiro (DECH). Pinheiro,
Pinheiro e Comandoni (2009), corroboram com esse dado ao explicar que a DECH
cronica, que pode ocorrer neste usuario que ja esta a mais de 100 dias p6s TCTH, que a
pele, o trato gastrointestinal e os pulmdes sdo 0s 6rgaos mais afetados em usuarios com
DECH cronico.

Analisando esses dados a partir do principio que os usuarios de TCTH sdo
orientados para a alta hospitalar surgiu a seguinte questdo: Por que a maioria dos usuarios
de TCTH participantes desta pesquisa ndo seguiu todas as orientagdes no pos alta?

Conforme Aquino et al (2009), o ser humano é o Unico que pode escolher de
maneira consciente o direcionamento de suas a¢des, por meio de suas atitudes demonstra
0 poder de seus pensamentos. Assim, as atitudes ocupam um espago importante na vida,
podendo influenciar decisdes e comportamentos que sdo moldadas a partir da relacdo das
pessoas com seu meio social e 0 ambiente no qual vive.

De acordo com Maturana e Varela (2011), o comportamento humano nao esta
baseado somente nos processos de aprendizagem, mas sim, no conhecimento das

experiéncias e percepcdes do ser humano desde o seu universo, ou seja, com base no seu
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ecossistema. Assim sendo, o ser humano sé pode ser compreendido apoiado no
conhecimento do seu ecossistema, suas inter-relacbes e a partir dai se vislumbrar a
condicdo de seguimento das orientacdes discutidas para a alta hospitalar, sendo preciso
considerar e visualizar o contexto no qual o usuario de TCTH esté inserido.

Ainda conforme 0s mesmos autores 0s seres humanos ndo tém dimenséo da sua
capacidade de conhecer (cognoscitivo) o seu proprio campo a partir “de fora” desse
campo. Deste modo para uma orientacdo efetiva com vias de seguimento pelo usuario de
TCTH o profissional que promove essa interlocucdo carece de um olhar circular para o
usuario, seu ecossistema, a demanda de necessidades de cuidado pés alta e o seu préprio
ecossistema, com a intencdo de trabalhar com as perspectivas reais do usuario e suas
também. E preciso salientar que os comportamentos que ndo sdo naturais para algumas
pessoas, para outras sao perfeitamente naturais. De acordo com Moraes e La Torre (p.150,
2006):

Ignora-se a riqueza dos processos vivenciados e os significados internos
subjacentes aos comportamentos observaveis. Sdo como fotos instantaneas e
estatizantes de processos que tentam nos mostrar que representamos a
realidade como ela é, como um espelho na qual esta refletida. E, hoje, sabemos
que isto ndo é verdadeiro. Tais processos sdo dinamicos e multidimensionais
e todo e qualquer processo desta natureza esta sujeito ao imprevisivel, ao
inesperado, ao acaso e ao criativo, e vdo além do horizonte conhecido,
revelando, assim, que toda identidade de um sistema complexo é sempre um
processo de vir-a-ser, esta sujeito ao imprevisivel e ao inesperado.

Baseado na interpretacdo de Moraes e La Torre (2006) e Maturana e Varela
(2011), uma das alternativas para que o usuario de TCTH e seu acompanhante
compreendam a importancia das orientacGes, 0s riscos de saude que podem ser
acarretados pelo ndo cumprimento dos protocolos de cuidado no domicilio, € justamente
proporcionar 0 maximo possivel de vivéncias, métodos ludicos de aprendizado e
materiais informativos, como ja foi exemplificado anteriormente. Sempre lembrando que
todos esses métodos devem ser compativeis com a capacidade de aprendizagem e
compreensdo do usuério, levando em conta a condicdo cognoscitiva do usuario de TCTH.

A Natureza cognoscitiva do usuario de TCTH (Figura 10) é a sua habilidade de
conhecer/aprender as orientagcdes que sdo discutidas. O orientador/observador ao dedicar-
se aos varios momentos de orientagdo para a alta hospitalar é indispensavel que reflita
sobre todo esse contexto que circunda o usuario, que vao influenciar no sucesso ou ndo
dessa orientacdo. Para que o usuario de TCTH e seu cuidador, ainda no periodo de

internacdo, enquanto recebe as orientacfes para o cuidado que deve dar sequéncia no seu
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domicilio, é importante que consiga projetar novas reformulagdes conceituais para
absorver e entender os novos conhecimentos que estdo tendo contato, para tanto €
necessario harmonizar itens/aspectos importantes no ecossistema deste usuario.

Os aspectos como cultura, comunicacdo, linguagem e conhecimento s&o
Importantes para gerar uma nova maneira de ver o seu ecossistema. O autoconhecimento
auxilia para conhecer as mudancgas emocionais e fisicas que acontecem ap6s o TCTH.
Todo esse processo cognoscitivo precisa acontecer tomando como base um Espaco
Conceitual, embasado em bases cientificas que vao sendo adaptadas as necessidades e
habilidades cognoscitivas de cada usuario dentro de um Espaco Operacional organizado
e individualizado (MATURANA e VARELA, 2011).

Para que todo este processo de constru¢do de um novo conhecimento aconteca
torna-se necessario a conjuncdo de diferentes atores e agdes como: orientador e
observador envolvidos numa reflexéo ética e filosofica que nasce da evolucéo cultural e
de conhecimento, gerando para esse usuario a consolidacdo do seu sistema social e
organizacdo do seu viver apdés o TCTH.

E preciso conhecer a organizagdo do sistema social do usuario: Onde 0 mesmo
vive? Qual a organizacdo do seu viver: em familia? Vive sozinho? Quais as condigdes
socioeconémicas? Como sdo suas relacbes com as outras pessoas? Tudo isso vai
interferir, baseado na cultura, autoconsciéncia de suas condic@es fisicas e psicoldgicas.
Além disso, é preciso questionar: qual é o conhecimento prévio que possui e 0 que esta
adquirindo durante o periodo de internacdo? Como é a comunicagao estabelecida entre o
usudrio e o seu orientado, em relacdo a linguagem utilizada, condicdo de aprendizagem.
E preciso lembrar que a orientag&o vai ocorrer num espaco operacional, espaco esse onde
0 usuério esta internado, recebendo o cuidado, apreendendo a cuidar-se. Esse contexto
envolve de forma concomitante um espago conceitual que interfere na orientacéo recebida

e, consequentemente, interfere no aprendizado do cuidar-se.(Figura 9).
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Figura 8 - Habilidades cognoscitivas para as orientacfes
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Fonte: Com base em Maturana e Varela (1995), modificado e organizado
pelas autoras

5.4 Intercorréncias apresentadas pelos usuarios de TCTH pos alta hospitalar

Nesta categoria foram compilados os dados da questdo n° 26 do questionario
“Vocé apresentou alguma intercorréncia no seu domicilio atual? Quais?” A partir das
falas dos participantes elaborou-se 0 Quadro 15 contemplando as Unidades de Registro,

Subcategorias e categorias.

Quadro 15 — Intercorréncias ocorridas com os usudrios de transplante de células-tronco
hematopoiéticas apos alta hospital

Categorias Subcategorias Unidades de Registro
Intercorréncias . Febre: BR2.3; BR2.4; ES9; ES18; BR2.11;]...] tive Herpes Zoster
: Sintomas de ]
ocorridas no infeccio [...] BR2.8;
domicilio atual ¢ [...] apresentei Citomegalovirus [...]:ES1; BR2.11;
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Sepses: ES2
Pneumonia: ES10

Sintomas de
complicacBes
respiratorias

Tosse: BR1.4; BR2.3; BR2.4
[...] tive renite [...] BR1.2

[...] estou gripada [...] BR2.3

[...] irritac8o de garganta [...JES8

[...] tive enjoo [...] BR2.6; ES23; BR2.10
Vomito: BR2.7; ES9; ES12, ES19
Nauseas: ES12; ES13; ES15; ES18

Sér;%ws;g%is [...] transtornos intesti_nais [..]ES1

géstricas [...] apresentei mucosite em casa [...JES2
[...] sai vomitando do hospital [...]:ES3
Diarreia: ES5; ES7; ES17; ES18; ES21; ES24; BR2.11
Apresentei gastrite [...] BR2.11

Sintomas de

complicac@es de
pele

Apresentei mudancas na pele, ressecada [...]JES18
Tive urticaria da medicacéo[...]JES20

Sintomas de dor

[...] dor as vezes: BR1.1

[...] dores horriveis [...]JES2

[...] tenho dores [...]ES8

[...] tomo medicamento para dor [...]JES11; ES18

Intercorréncias
com o uso da
Ciclosporina

[...] retiraram a ciclosporina [...JES8; ES10

[...Jusava ciclosporina, depois que substituiram por Tacrolimus
[...]JES15

A pior coisa foi a reacdo a Ciclosporina [...]JES20

[...]depois de tomar a ciclosporina me da um pouco de nausea [...]
BR2.9

[...] uso Tacrolimus ... cheguei a tomar ciclosporina mas é muito
ruim[...] ES24

[...Jtive problema mas era por causa da ciclosporina [...] BR2.12

Ocorréncia de
DECH

[...] doenca do enxerto [...JES1; ES10
DECH: ES2

Ocorréncia de
Sangramento

Sangramento: BR2.5; ES6

Né&o apresentou
intercorréncias

Né&o apresentei intercorréncias em casa: BR1.1; BR1.3; BR2.2; ES4;
ES11; ES14; ES16; ES19; ES20; ES22
[...] ndo tive nada [...]:ES3; ES15

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas pesquisadoras

5.4.1 Intercorréncias apresentadas pelos usuérios de TCTH pds alta hospitalar

Cada vez que se reflete sobre intercorréncias em TCTH, pds alta hospitalar, vem
a tona que este usuario € um ser vivo que independente ao sistema a abordar, econémico,
educacional, da saude ou qualquer outro, é preciso lembrar que ele esta inserido em um
ecossistema. Assim sendo, para compreender a saude € preciso percebé-la ligada a vida e
a inter-relacdo com o ecossistema no qual esta inserido (CAPRA e LUISE, 2014).

No p6s-TCTH é esperado que, em alguma fase, o usuario apresente alguma
intercorréncia, normalmente ligada ao prolongado periodo de imunossupressao e efeitos

toxicos das altas doses de quimioterapia que fazem parte do protocolo terapéutico. Neste
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sentido, é indispensavel a atencdo da equipe multidisciplinar em especial, neste trabalho,
a enfermagem com o acompanhamento dos usuarios no ambulatorio pés-TCTH por meio
da consulta de enfermagem (MACHADO, CAMANDONI, MIGOTTO, 2009).

As complicagdes pos-TCTH mais comuns, segundo Leal (2009), séo as infeccoes,
devido ao quadro de imunossupressdao prolongado, Doenca do Enxerto Contra o
Hospedeiro (DECH), agudas ou crénicas, em transplantes Alogénicos, complicacfes
pulmonares que ocorrem em 40% a 60% dos usuarios com um indice de morbidade e
mortalidade significativo e as complica¢Ges gastrointestinais que séo as mais comuns nos
primeiros dias p6s-TCTH devido os efeitos dos quimioterapicos, também com um
resultado elevado de morbidade e mortalidade podendo levar a desnutri¢do, desequilibrio
hidroeletrolitico, que podem comprometer os resultados do tratamento.

Os dados coletados nesta pesquisa confirmam os achados da literatura a respeito
das intercorréncias, pois as complicagdes que os usuarios de TCTH mais relataram foram
as que comprometeram o trato gastrointestinal com 45% (n=18) dos usuarios
entrevistados (Figurall). As intercorréncias do trato gastrointestinal distribuiram-se
entre, mucosite 47,5% (n=19), nduseas e vomito 15% (n=06) e diarreia 20% (n=08).

A mucosite por consequéncia do regime de condicionamento quimioterapico ou
radioterapico extremamente agressivo. Assim, grande parte dos usuarios submetidos ao
TCTH apresentam a mucosite como complicacdo, termo que surgiu nos anos 80 para
diferenciar as lesdes de boca causada por efeitos dos quimioterapicos das estomatites
genéricas (LEAL, 2009).

As intercorréncias apresentadas pelos usuarios da presente pesquisa (Figura 11)
assemelham-se aos resultados obtidos em um estudo com 103 pacientes submetidos a
TCTH no estado de Sdo Paulo — BR, que apresentaram complicacGes respiratorias,
infeccdes, complicacdes do trato gastrointestinal, uso de ciclosporina e dor, entre outras
(BACCARIA et al, 2014). Nos dados das intercorréncias gastrointestinais estdo incluidas
as mucosites que, frequentemente, estdo associadas a presenca de dor, que nesta pesquisa
apresentou um percentual de 12,5% (n=5) para ocorréncia de dor entre 0S usuarios
entrevistados.

A dor, assim como, a doenga tem aspectos fisicos e psicoldgicos, portanto, 0s
usuarios com sintomas fisicos idénticos podem estar sofrendo dores de intensidades
diferentes. Para entender a dor do usuario e ser capaz de controla-la € necessario

considera-la num contexto ecossistémico que inclua, atitudes, expectativas mentais, suas
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crengas, apoio emocional e muitas outras circunstancias que fazem parte do contexto
onde o usuério vive(CAPRA, 2009; CAPRA, LUISI, 2014).

Figura 9 - Intercorréncias apresentadas pelos usuarios de TCTH no pds alta hospitalar
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Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

No pods-alta hospital dos usuérios submetidos a TCTH sdo esperadas
intercorréncias, tanto agudas, que se manifestam até os 100 dias apds o TCTH ou as
crénicas ou tardias que surgem apos 0s 100 dias pés transplante (BECCARIA et al, 2014).
Entretanto, a detecgé@o precoce dos sinais e sintomas de algumas complicagdes podem
contribuir para a diminuic¢do da ocorréncia das complica¢fes ou pelo menos minimizar a
sua ocorréncia.

Salienta-se a importancia do acompanhamento do usuario nas consultas
ambulatoriais no pds TCTH. Espera-se que, nessa fase, o usuario relembre e aplique todos
as orientacdes que recebeu durante a internacdo hospitalar, para tanto a consulta de
enfermagem mostra-se como uma ferramenta aliada & detecgdo precoce das
complicacdes.

Nesta pesquisa foram encontrados 32,5% (n=13) usuarios que referiram ndo terem
apresentado intercorréncias no pés-TCTH, destes 41,5% (n=05) tinham realizado TCTH

Autologo que tem uma recuperacdo mais rapida da mielossupresdo, ndo corre risco de
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manifestacdo de Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH) que ocorre somente
em transplantes Alogénicos, com isso dando uma condi¢do melhor de recuperacéo para
este usuério (VISACRE, SAEZ e OLIVEIRA, 2011).

Outro aspecto que esses usuarios de TCTH que ndo apresentaram intercorréncias
tinham em comum foi o otimismo em relagédo a sua recuperacdo expresso por relatos de
sonhos que ainda querem realizar, tais como: viajar, voltar a estudar, praticar esportes,
conviver com a familia, ter vida social, entre outros. Além disso, expressaram sinais de
fé e crenca em Deus e por ultimo acreditam que estdo saudaveis. Esses dados corroboram
com o estudo fenomenoldgico de Freitas et al. (2017), realizado com 10 maes cuidadoras
de criangas usuarias de TCTH em um CTMO no interior do estado de S&o Paulo - BR,
apresentaram, como formas utilizadas para lidar com a situacdo do adoecimento e as
incertezas causadas pelos percalcos do TCTH, apego, fortalecimento da fé, aumento da
confianca na equipe e busca do apoio familiar.

Assim, é possivel perceber, por analogia que, conforme Prigogine (2011), é no
caos ou seja, fora do equilibrio, que ha a liberacdo das energias dissipativas capazes de
originar novas possibilidade e um novo emergente. Neste contexto, pode-se dizer que 0s
usuarios que disseram ndo apresentar intercorréncias conseguiram dentro do caos, do ndo
equilibrio reorganizar-se encontrando novos caminhos de viver e ver a vida no pos-
TCTH, sem perder a conexdo com o mundo externo.

Entende-se que, os usuarios com cancer, referindo aqui os usuéarios de TCTH, séo
levados naturalmente a rever suas metas de vida, suas razdes para viver e sua relacdo com
0 cosmos como um todo. Na concepc¢do sistémica de saude, toda a enfermidade
basicamente € um fendmeno mental, em varios casos 0 processo de adoecer € tratado de
maneira melhor por meio de uma abordagem que integra terapias fisicas e psicoldgicas
que possam perceber o organismo como um sistema dindmico que depende da
interdependéncia de padrdes fisioldgicos e psicoldgicos que sofrem a interferéncia

constante de aspectos fisicas, sociais, espirituais e culturais (CAPRA, 2009).
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Figura 10: Relacdo das intercorréncias dos usuarios de TCTH no pds-alta hospitalar
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Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

5.5 Visibilidade dos profissionais da equipe multiprofissional do ctcth que
realizaram as orientacGes aos usuarios durante o periodo de internacéo.

A visibilidade dos profissionais que realizaram as orientacfes aos usuarios de
TCTH no periodo de internagdo surgiu da questdo norteadora n°26: “Na sua opinido que
profissionais forneceu o maior nimero de orientacdes para vocé? Além dele quem mais
Ihe orientou?” As duas questdes deram origem a quatro subcategorias: Visibilidade do
Meédico (a); Visibilidade do Enfermeiro (a); Visibilidade do Nutricionista; Visibilidade
de outros profissionais da salde. Estas subcategorias serdo discutidas em conjunto a
sequir.

Nos dados coletados nesta pesquisa identificou-se os profissionais de satde que
ele lembrava e os que ele ndo lembrava (Figura 12). Desse levantamento 90% (n=36)
responderam que o profissional que mais forneceu orientacfes para a alta foi 0 médico(a),
72,5% (n=29) citaram o enfermeiro(a) como o profissional que tinha fornecido as
orientacbes, 42,50% (n=17) referiram que o profissional que deu orientacdo foi o

nutricionista(o) que realizou orientagdes em relacédo a dieta e cuidados com os alimentos.
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Entretanto, nem sempre se referiu a esse profissional como Nutricionista mas, sim como
“o pessoal da cozinha” sem identificar se era o Nutricionista ou o auxiliar de cozinha.
Quanto aos demais profissionais 27,5% (n=11) referiram o atendimento de outros
profissionais, entre eles foram lembrados psicélogo(a) e odontélogo.

Pompeo et al (2007) em uma pesquisa realizada para avaliar as orientacfes de alta
recebidas por usuarios com diagnosticos diversos em uma instituicdo de grande porte no
interior de S&o Paulo com 43 usuarios, corrobora com os achados desta pesquisa
demonstrando que a maioria dos respondentes 81,40% (n =35) informou que as
orientacOes para a alta hospitalar foram realizadas pelos médicos, em conjunto com outros
profissionais ou ndo. Divergindo dos resultados desta pesquisa quando referem que o
enfermeiro, ainda que em menor percentual 42,5% (n=17), em relacdo ao profissional
médicos, citaram o enfermeiro como seu orientador.

O Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH) é um servigo onde o
enfermeiro desempenha uma funcdo importante nas diferentes fases, desde o pré-
transplante até o pds-transplante que € o foco desta pesquisa, onde deveria responder pelo
processo educativo do usudrio e seu acompanhante/familiar, para a minimizacéo de risco
(MACHADO, 2009). Frota et al (2015), no seu estudo, refere que para 0s proprios
profissionais de saude o enfermeiro se destaca por sua atuacao de articulador e integrador
das acdes de saude, coordenando a dindmica laboral, assumindo um papel de elo entre o
paciente e a equipe multiprofissional, entretanto, mas na visdo do usuéario de TCTH, da
presente pesquisa, ndo se observou e a percepcdo dessa articulagdo da equipe e nem a

lideranca do enfermeiro.
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Figura 11: Visibilidade dos profissionais que forneceram orientacGes para alta aos
usuarios de TCTH durante a internacdo
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Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

No contexto sistémico/ecossistémico no entender de Senge (2013) as equipes sao
sistemas conectadas por fios invisiveis de a¢des inter-relacionadas que, as vezes, levam
tempo para demonstrar seu efeito sobre a outra, porque ao invés de trabalhar com o todo,
as acOes sdo fragmentadas, por mais que se tente reunir novamente esses fragmentos sera
dificil o reflexo do todo verdadeiro.

Assim, se for feita uma analise da equipe multidisciplinar do TCTH, identifica-se
que, por analogia, o médico faz a sua orientacdo ao usuario com os temas que ele julga
importante da sua area, o enfermeiro faz as orientagbes importantes do cuidado, o
nutricionista por sua vez faz suas orientagdes sobre a alimentacdo e dieta controlada.
Entretanto, na maioria dos servi¢co ndo existe uma unidade nas orienta¢fes de todos 0s
membros da equipe, que o0 usuario consiga perceber como algo interligado e
interconectado nessas orientacdes e ndo fragmentos distribuidos por mais de um
profissional, muitas vezes, sem mostrar o fio condutor a qual cada orientacao esta ligada.

Esse fracionamento nas orientacdes estd muito visivel nas unidades de registros
compiladas na Categoria Visibilidade (Quadro 16) que se refere as orientacdes na qual o
médico aparece de uma maneira genérica e mais ampla como por exemplo: “quem mais
lembro das orientagoes foram os médicos” ou somente “médicos” dando a ideia que o

médico orientou sobre tudo. Por outro lado, quando os usuarios se referem a outros
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profissionais como enfermeiro e nutricionista, procuram identificar que aquele
profissional orientou sobre a sua area em especifico como por exemplo: “os cuidados a
enfermeira” € “a nutricionista por causa da comida” chamando a atencdo para a
fragmentacéo das orientacdes realizado por todos os membros da equipe.

As equipes para terem sucesso, cada vez mais, precisam descobrir como cultivar
em seus membros 0 comprometimento e a capacidade de apreender e trabalhar juntos em
todos os niveis da organizacdo (SENGE, 2013). Neste contexto o enfermeiro € um agente
promotor em salde, trata a pessoa por meio da consulta de enfermagem, atividades
educativas em salde. Ele representa o profissional de salde que mais agrega
caracteristicas para assumir a funcao de congregar os membros da equipe multidisciplinar
de salde em torno do objetivo da salde do usuario — sendo esse seu foco principal
(SANTOS, SIQUEIRA e SILVA, 2009; CAPRA, 2009)

Quadro 16 — Visibilidade dos profissionais que realizaram as orientagdes aos usurios de
transplante de células-tronco hematopoiéticas

Categorias Subcategorias Unidades de Registro

ES22; ES23; ES24; BR2.10;

Médico(s): BR1.1; BR1.4; BR2.1; BR2.6; BR2.7; ES1; ES2; ES3;
ES7; ES8; ES9; ES10; ES12; ES13; ES14; ES15; ES16; ES18;

Medico (a) Quem mais lembro das orientagBes foram os médicos: BR1.3;

BR2.8; ES21

Quem mais me orientou: BR2.4; ES4; ES11; BR2.11

Enfermeiro: BR2.2; BR2.4; ES1; ES2; ES7; ES9; ES15; ES17;

ES19; ES20; BR2.10

Quem mais me orientou foi a enfermeira: BR1.2; BR1.4; BR2.1;
VISIBILIDADE Enfermeiro(a) BR2.3; BR2.7; BR2.11; BR2.12
DOS [...] os cuidados a enfermeira [...]: BR1.3; ES22
PROFISSIONAIS [...] as enfermeiras davam orienta¢bes mais da internac&o[...]|BR2.8
REALIZANDO [...] as enfermeiras, me deram informac@es que entendi bem. ES13
ORIENTACOES Nutricionista: BR2.6; BR2.7; BR2.8; BR2.12

[...] a nutricionista foi bem marcante[...]: BR1.2

[...] a nutricionista por causa da comida [...]: BR1.4; BR2.4
A nutricionista foi quem mais orientou: BR2.3

[...] 0 pessoal da cozinha: ES7

Nutricionista(a)

[...] a psicéloga...ndo marcou[...]: BR1.2

profissionais da BR2.9; BR2.12
salde [...] a visita que menos recebi foi do psicélogo [...] BR2.3
[...] a dentista me orientoul...]:BR2.6; BR2.12

Outros [...] todos profissionais. BR2.2; BR2.5; ES5; ES6; ES10; ES15;

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas pesquisadoras

O aspecto nutricional do usuario de TCTH é de extrema importancia
particularmente aqueles que apresentam complicacdes gastrointestinais, muito comuns
como ja abordado nesse capitulo, ou a Doenca do Enxerto Contra Hospedeiro (DECH),

comprometendo a evolugdo e até mesmo o sucesso do TCTH. Deste modo os dados da
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pesquisa demonstraram que 42,5% (n=17) (Figura 13) dos usuarios referiram que
receberam orientacdes da nutricionista, sendo o terceiro profissional mais lembrado como
orientador de cuidados, associando-se as percepg¢des conscientes das mudancas (Quadro
17) no item 5.6, que os respondentes desta pesquisa lembram das limitagOes alimentares
42,5% (n=17), como uma das piores mudancas que tiveram que se adaptar, apds o TCTH.

As limitacdes alimentares e a necessidade de cuidado com as complicacGes
gastrointestinais faz com que o nutricionista seja de extrema importancia no contexto da
equipe multidisciplinar de TCTH pois, 0 usuario estéd sujeito a desnutricdo, alteracoes
metabdlicas e complicacbes que o tratamento de altas doses de quimioterapia
proporciona,. No entanto, o TCTH ainda é um desafio para os profissionais da nutrigéo,
em relacdo a estudos que contemple uma dieta que atenda as necessidades deste usuario
com vias a manter o estado nutricional e uma melhora no resultado da terapéutica,
exigindo, para isso, um trabalho multidisciplinar que potencialize os resultados (MATQOS,
2009).

Na perspectiva ecossistémica a salde dos seres humanos néo € determinada por
intervengdes médicas, mas pelo comportamento, pela alimentacéo e pela natureza de seu
meio ambiente, sendo essas variaveis diferentes de cultura para cultura. Cada uma tem
suas enfermidades com caracteristicas proprias, que sdo alteradas por meio de flutuacdes,
conforme os comportamentos, tipo de alimentacdo e situacGes ambientais, gerando
possibilidades de surgimento de novas doencas ou de controle das que ja existem
(CAPRA, 2009; PRIGOGINE, 2011).

Além da visibilidade do médico, do enfermeiro e do nutricionista os dados
demonstraram que 27,5% (n=11) dos usudrios lembraram das orientacdes de outros
profissionais, psicologo e odontélogo. Conforme Machado e Moscatello (2009), além de
médicos e enfermeiros com conhecimento especifico em TCTH o servi¢o deve oferecer
atencdo de nutricionista, fisioterapia, psicologia, odontologia, assistente social e ainda
alguns servicos oferecem servico de terapeuta ocupacional. Tanto nas entrevistas
realizadas no Brasil como da Espanha, nessa pesquisa, os profissionais, também
mencionados, foram os psicélogos e odontdlogos. Entretanto, os psicélogos foram
mencionados como pouco favoraveis na terapéutica, enquanto ao odontélogo foi referido
somente por um dos usuarios que o considerou como orientador. Ainda que, o odontélogo
ter sido mencionado por um Unico usuario, ele é um profissional de apoio ao servigo de

Transplante de Medula Ossea, diagnosticando e tratando as complicacdes dentarias que,
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eventualmente, o usuario possa apresentar antes do TCTH. As vezes, removendo dentes,
conforme a necessidade, durante o periodo de internacédo e ap0s a alta hospitalar tratando
a mucosite que, frequentemente, os usuarios apresentam, comprometendo a alimentagéo
e a qualidade de vida do usuério (CORREA, 2009).

Relegar o trabalho profissional dos profissionais que néo apareceram nas falas dos
respondentes, talvez possa ser visto como um aspecto da falta de necessidade
momentanea dos mesmos. Entretanto, seria incoerente considera-los desnecessarios no
atendimento a um usuério tdo complexo a exigir uma rede interconectada e inter-
relacionada dos diferentes profissionais que podem, com conhecimentos distintos, mas
complementares entre si, oferecerem uma assisténcia mais completa ao usuario de TCTH
e sua familia.

Quanto a psicologia, o reconhecimento da inter-relacdo dos aspectos fisicos e
psicologicos que gerou um desenvolvimento para uma abordagem multidisciplinar para
a conducdo de tratamento de usuarios hospitalizados passou a ser mais consistente no
inicio da década de 1990. A partir desse periodo ocorreu uma grande expansao, atuando
na intervencdo preventiva das intercorréncias psicolégicas como no diagnostico
diferencial, atuando em todas as fases do TCTH (OLIVEIRA et al, 2009). A concepgéo
ecossistémica demostra que as atitudes mentais e as técnicas psicoldgicas sdo meios
importantes para a cura de doencas mostrando a importancia da conexdo saudavel do
corpo e mente, sendo capaz de evitar ou reverter processos de doencas (CAPRA e LUISE,
2014).
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Figura 12: Visibilidade dos profissionais na visdo dos usuario de TCTH
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Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

5.6 Percepgdes comportamentais vivenciadas pelos usuarios, apos o transplante

A categoria percepcGes comportamentais surgiu das seguintes questdes: Vocé
precisou fazer mudancas nos seus habitos ap6s o TCTH? Quais? Recebeu orientacdes a
respeito dessas mudancas? Qual foi a mudanca de comportamento mais dificil de se
adaptar? Quais as maiores dificuldades que esta enfrentando depois do transplante? O que
mudou na sua vida depois do TCTH? Através destas questdes foram identificadas as
percepcdes dos usuario de TCTH da sua condi¢do de vida, de inter-relacdo com o seu
ecossistema, demonstrando que a recuperacdo do TCTH ndo é somente fisica mas envolve
um contexto de interdependéncia nas situagdes do viver que ndo sdo inerentes a vontade
do usuério mas impostas pela sua condi¢do de saude. Essas situa¢bes, muitas vezes, se

referem a atividades que gostaria de fazer e ndo poder fazer devido as restricdes por seu
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estado de imunossupresséo, limitagbes em conviver com as pessoas, alimentos que néo
pode consumir, entre outros.

De acordo com Senge (2013) para entender e vivenciar limitacdes ha necessidade
de um dominio pessoal, por meio de uma maneira continua de esclarecer e aprofundar a
visdo que se tem de si mesmo, e de concentrar energias, desenvolver paciéncia e ver
objetivamente a realidade, para formar uma consciéncia de presente e do futuro.

Da analise dos dados dessa questdes surgiram duas subcategorias: Percepcoes
sensoriais e percepgdes emocionais. Com base em Maturana e Varela (2011) percepgdes
conscientes, diferenciam-se em relagdo a compreensao e percepgdes do ser humano. Elas
sdo passiveis de explicacdo por meio da interdependéncia com o seu ecossistema, e por
iss0 SO € possivel conhecer as percepcdes humanas a partir delas mesmas.

As percepcdes conscientes sdo as respostas a dindmica do sistema nervoso em
tempo presente, operando por meio das descrigdes reflexivas e do dinamismo social da
linguagem. Assim, toda percepcdo que se traz a consciéncia € resultado da descricdo da
reflexdo sobre um acontecimento (MATURANA E VARELA, 2011). Ao categorizar as
percepgdes conscientes dos usuérios de TCTH em sensoriais e emocionais demonstra-se
a dindmica reflexiva dos mesmos em resposta a cada evento que 0s usuarios vivenciaram
com as mudancas em suas vidas no p6s TCTH.

A partir deste contexto se fez a analise da categoria percepcdes comportamentais
(Quadro 17) e suas subcategorias.

Quadro 17 — PercepcBes comportamentais vivenciadas pelos usuérios de transplante de
células-tronco hematopoiéticas, apos o transplante

Categorias Subcategorias Unidades de Registro

BR2.11; BR2.12

BR2.10; BR2.12

Percepgbes ES17; ES18; ES19; ES21; ES22; ES23; BR2.12
ES24; BR2.10; BR2.11

ES24; BR2.10; BR2.12

Adaptacdo a alimentagdo. BR1.1; BR2.2; BR2.3; BR2.6;
BR2.8; ES1; ES2; ES5; ES6; ES7; ES9; ES16; ES17,
ES18; ES20; BR2.9; ES21; ES22; ES23; ES24; BR2.10;

Adaptacdo a ficar em casa. BR1.2; BR1.3; BR2.5; BR2.6;
BR2.7; BR2.8; ES10; ES15; ES19; ES20; BR2.9; ES24;

Percepc0es sensoriais Adaptacao a deixar de trabalhar: BR1.4; BR2.4; BR2.5;
BR2.6; BR2.8; ES3; ES8; ES10; ES11; ES13; ES15; ES16;

Comportamentais Adaptacdo a tudo: BR2.5; ES2; ES9; ES14; BR2.9; ES23;
Adaptacéo a ficar sem tomar sol: BR2.5; BR2.8; ES15;

Adaptacao ao cuidado:BR1.3; ES4; ES15; BR2.10; BR2.12

Descriminagdo: BR1.1
Reflexdes: BR1.2; BR2.9; BR2.8; BR2.10

Soliddo: BR2.3

Percepcbes emocionais | Isolamento das pessoas, familia. BR1.4; BR2.1; BR2.3;
BR2.7; ES6; ES11; ES14; ES19; ES24; BR2.11; BR2.12
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Vergonha: BR2.3

Desgaste conjugal: BR2.5; BR2.8; ES9
Companheirismo: BR2.5; ES13

Abandono: BR2.5

Deséanimo: BR2.8

Fraqueza: BR2.5; ES2; ES8; ES10; ES17; ES22; BR2.11
Continuidade: ES1; ES5; ES17

Mobilidade: ES3; ES7

Dependencia: BR2.8; ES7; ES12; BR2.9; ES24; BR2.11
Relacdes sexuais: ES13; ES16; ES17

Fonte: Dados da pesquisa, com base em Maturana e Varela (2011) e Senge (2013), organizados
pelas autoras

5.6.1 Percepgdes sensoriais

Nas percepcdes sensoriais das mudancas foram listadas seis adaptacdes do viver
que os usuarios de TCTH participantes da pesquisa referiram Inicia-se a abordagem por
duas mais marcantes nas falas dos usuérios (Figura 14): Adaptacdo as LimitacOes
Alimentares 42,50% (n=17); Adaptacdo a falta do trabalho relatada por 52,5% (n=21) e
Conviver com as pessoas 62,50% (n=25

Examinando a Figura 15 nota-se que para 0s usuarios dessa pesquisa ao referirem
como as mudangas mais dificeis de adaptar-se, sentir falta do trabalho 52,50% (n=21)
e falta de conviver com as pessoas 62,50% (n = 25) demonstra que, 0 isolamento
imposto pelas condicBes clinicas de imunossupressdo, cansaco e limitacGes para
atividades que demandem esforco fisico, acarreta uma mudanca muito grande no seu
cotidiano que estava habituado antes do diagndstico da doenca, além disso estabelece
relacOes de dependéncias com outras pessoas invertendo papéis sdcias no nucleo familiar.

A pesquisa de Oliveira-Cardoso et al (2009), efetuada na Unidade de Transplante
de Medula Ossea do Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto no
interior de Sdo Paulo — BR, com 17 usuarios p6s transplante, corrobora com os resultados
da presente pesquisa demonstrando, em um estudo de Qualidade de Vida de usuarios p6s
transplantados de TCTH, que a rotina destas pessoas fica praticamente reduzida aos
inimeros e repetitivos cuidados com a satde, marcado pela desorganizacao das atividades

que sustentam o cotidiano, comprometendo a qualidade de vida desses usuarios.
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Figura 13: Percepcdes sensoriais das mudancas
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Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

O afastamento do trabalhos, conforme estudo de Andrade et al (2012), realizado
com 7 usuarios adultos, p6s TCTH, do servigo de hematologia de um hospital publico de
ensino do interior de Minas Gerais — BR, corrobora com os resultados desta pesquisa, ao
evidenciar que o afastamento do trabalhos por restricdes ao esforgo fisico determinada
pela equipe médica ou a prépria condicao fisica, tem efeito direto sobre a renda, gerando
maior dependéncia e sinais de impoténcia perante o controle de sua vida, aos usuarios de
TCTH no pos transplante.

Percebe-se que ao analisar a condi¢do de vida do usuario de TCTH € preciso
examinar todos os elementos que fazem parte do seu ecossistema e verificar as
dificuldades que se manifestam e como ele estad conseguindo organizar-se com as suas
novas limitacdes e necessidades. De acordo com Capra (2002), a dimensao cognitiva da
vida tem uma visdo unificada da mente e da consciéncia na qual a consciéncia humana
encontra-se ligada ao mundo social, cultural e aos relacionamentos interpessoais.
Consegue-se, assim, entender a importancia que tem para o usuario a condi¢do de poder
trabalhar e relacionar-se com as pessoas, essas sdo duas condi¢fes que demonstram estar

saudavel ou nao.
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Na subcategoria percepgOes sensoriais observa-se que as limitages alimentares
somam uma das dificeis mudancas, referida por 42,5% (n=17) (Figura 14, 15 e Tabela 09
e 10). Assim, para esta amostra num intervalo de confianca de 95% (e=0,13 e p=0,425)
apresenta uma estimativa de 29,5% a 55,5% dos usurios vao referir as limitagdes
alimentares no p6s TCTH como uma mudanca dificil.

Tabela 9 — LimitagcOes alimentares referida como a mudanca mais dificil no pos-transplante de
células-tronco hematopoiéticas

Limitacdes Alimentares Frequéncia Percentual
(n =40) (%)
Néo foi importante 23 57,5
Sim foi importante 17 42,5
TOTAL 40 100,0

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras. Intervalo de confianca de 95% (e=0,13 e p=0,425)

A pesquisa de Mastropietro, Santos e Oliveira (2006), realizada com 24 usuarios,
adultos  submetidos ao TCTH e que permaneceram, durante a pesquisa em
acompanhamento no ambulatério de pds-TMO do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto, reforca os resultados encontrados nesta pesquisa, quando o
usudrio pos-TCTH descreve o seu dia a dia completamente preenchido por atividades de
autocuidado, incluindo nelas os horarios regidos para beber adgua filtrada e os cuidados
rigorosos com a alimentagdo pré-determinada, referindo estes cuidados rigorosos com
hidratacdo e alimentacdo como dificeis de seguir e adaptar-se.

Na perspectiva ecossisttmica como individuos tém-se o poder e a
responsabilidade de manter o corpo em equilibrio e harmonia, respeitando regras simples
de comportamento que se referem a cuidados basicos como sono, alimentos, exercicios e
medicamentos (CAPRA, 2006). Assim, a responsabilidade do usuario de TCTH, no pés
Transplante, € muito grande porque ele é corresponsavel para que 0 seu ecossistema
continue em harmonia do autocuidado e contando que os outros elementos do ecossistema

fagam também a sua parte.
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Figura 14: Tipos de mudancas
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Fonte: Dados da pesquisa, com base em Maturana e Varela (2011) e Senge (2013), organizados
pelas autoras

5.6.2 Percepg¢Oes emocionais

Nesta subcategoria observa-se que a falta do convivio com as pessoas representa
uma das mais dificeis mudangas. Ela é referida por 62,5% (n=25) (Figura 15 e Tabela
10). Assim, para essa amostra num intervalo de confianca de 95% (e=0,16 e p=0,625)
apresenta uma estimacao de 46,5% a 78,5% dos usuéarios vao sentir falta de conviver com

as pessoas no pés TCTH.

Tabela 10 — A mudanga mais dificil apds o transplante de células-tronco hematopoiéticas foi a
falta de conviver com as pessoas

Falta de conviver com as pessoas FET T PETEEITE]
(n=40) (%)
Né&o foi importante 15 37,5
Sim foi importante 25 62,5
Total 40 100,0

Fonte: Dados da pesquisa, elaborado pelas autoras. Intervalo de confianca de 95% (e=0,16 e p=0,625)
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Os dados desta pesquisa sao confirmados no trabalho de Proenca et al (2016),
pesquisa brasileira realizada em um hospital publico de referéncia na América Latina,
localizado na Regido Sul do Brasil, de setembro de 2013 a junho de 2015, com 36
participantes que avaliou a Qualidade de Vida dos usuarios de TCTH pos transplante,
identificando que o isolamento social € uma mudanca vivenciada devido & doenca e ao
TCTH que traz sintomas de depressdo, ansiedade, descontrole emocional, medo e
sensacdo de incerteza para o futuro.

Nas percep¢des emocionais os usuarios identificam a falta de convivio com as
pessoas ou isolamento das pessoas e familia como uma das mudancas mais dificeis de
enfrentar. Entende-se que o afastamento de familiares, amigos, de lugares publicos que a
pessoa gostava de frequentar antes da doenca pode levar o usuario até a uma condicao
depressiva, por isso 0 acompanhamento ambulatorial deste usudrio mostra-se necessaria,
durante o periodo de afastamento, até que ele esteja em melhores condigdes clinicas. E
preciso orienta-lo, informa-lo que essas limitagdes sdo por tempo determinado, porque,
normalmente, apds um ano e meio o0 usudrio ja pode estar em uma condicdo melhor para
0 convivio social.

Oliveira-Cardoso et al (2009), que investigaram a Qualidade de Vida de usuarios
pos transplante, em estudo realizado na Unidade de Transplante de Medula Ossea do
Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto no interior de Sdo Paulo
— BR, com 17 usuarios, corroboram com os dados desta pesquisa, ao apontar que a
qualidade de vida do usuario de TCTH fica comprometida devido aos aspectos sociais,
bem como, dos fisicos e funcionais devido ao prolongado periodo de inatividade e
isolamento que sdo forcados a cumprir até terem a sua condicdo fisica e de saude
restabelecida.

Maturana e Varela (2011) auxiliam a entender a tomar consciéncia, ou seja, de
como acontece essa necessidade de convivio com as pessoas, para tal é necessario
entender como opera o sistema social ao qual o usuério esta inserido. E preciso mostrar
as relacdes entre os componentes deste ecossistema para buscar-se o realizdvel no
presente e ndo deixar o irrealizavel tomar conta. Em outras palavras, o usuario deve ater-
se, conscientemente, a esse momento que é finito com o intuito de recuperar as suas
energias pessoais e do seu proprio ecossistema a fim de passar este periodo de
afastamento social da melhor maneira possivel e saber que é algo passageiro e que tudo,

sem demora, volta ao que era antes.
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Além da consulta de enfermagem a intervengdo psicolégica apresenta-se como
uma Otima terapia no p6s TCTH com atendimentos ambulatoriais para acompanhamento
das percepcdes sensoriais que, muitas vezes, podem apresentar tracos ténues na fala do
usuario mas que se ndo for tratada ou acompanhada pode comprometer a recuperacgao do
USUario.

Os participantes desta pesquisa declararam sentir percep¢des emocionais como
descriminacdo, soliddo, vergonha, desgaste conjugal, abandono, desanimo, fraqueza,
mobilidade, dependéncia e alguns sentimentos bons como reflexdes sobre a vida e
companheirismos.

Baseado em Senge (2013), é importante lembrar ao usuario que é preciso olhar
a situacdo em que se encontra e enxerga-la como um todo. Ao perceber o fato como um
todo é possivel enxergar as percep¢des sensoriais e, talvez consiga aprender com as
experiéncias negativas e aproveitar as experiéncias boas. E preciso estimula-lo a
conectar-se cada vez mais a sua rede de cooperacao e aos cuidados que podem fortalecé-
lo, por meio da interconexao e interdependéncia que cada um do seu circulo de amizades
pode colaborar e, dessa forma, expandir continuamente a capacidade de criar resultados
positivos. Entende-se que as pessoas aprendem juntas e podem colaborar com o usuério

de TCTH a alcancar o seu objetivo principal que é o sucesso do transplante.

5.7 Expectativas dos usuarios de TCTH ap0s o transplante

Neste estudo, os usuarios que passaram por um Transplante de Medula Ossea,
demonstraram a vontade de reconstruir o seu cotidiano com a familia, voltar a trabalhar,
mas muitos relataram a vontade de viverem de forma diferente apds se sentirem mais
estaveis e saudaveis, apresentando, muitas vezes, arrependimento das coisas que fizeram
ou deixaram de fazer. Assim, conforme Prigogine (2009) as decisdes tomadas pelas
pessoas dependem das lembrancas do passado e das expectativas para o futuro. O usuério
de TCTH ao passar pelo transplante esta enfrentando uma grande flutuacdo de onde irdo
surgir estruturas dissipativas e bifurcagcdes, num processo dinamico, dando origem a
novas possibilidades no pos transplante e uma nova organizacao da vida. De acordo com

Zamberlan (2013), as instabilidades de um ecossistema ndo devem ser enxergadas de
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maneira negativa porque sdo eventos que nos remetem a uma mudanca, levando a um
novo equilibrio dindmico, por que ndo dizer um novo viver.
Na categoria expectativas dos usuarios de TCTH (Quadrol8) sdo indicadas as

unidades de registro, subcategorias e categorias e analisadas a seguir.

Quadro 18 — Expectativas dos usuarios de transplante de células-tronco hematopoiéticas

Categorias | Subcategorias Unidades de Registro

Ir a baile: BR1.1

Praticar esportes: BR1.3; ES21

Participar de grupos: BR1.3; ES1

Vida social Aproveitar a vida em familia: BR2.1; BR2.7; BR2.8; ES7; ES8;
ES13; ES17; ES19

Conversar com colegas de trabalho: ES1, ES7

Trabalhar: ES7; ES24

Fé: BR1.1; BR1.4; BR2.6; BR2.8

Deus: BR1.1; BR2.5; BR2.6; BR2.7; ES11; ES23; ES24
Espiritismo: BR1.2

Religiosidade | Tomar passe: BR1.2

Ir naigreja: BR1.3

Esperanca: BR1.4

Confraria de igreja: ES1

[...]Jme sinto bem [...]:BR1.4; BR2.4; ES14; ES21
[...Jrecuperando a vontade de viver. ES2

Estar saudavel | Estou mais ou menos bem [...] ES3

[...] minha vida estd muito melhor [...]JES5

Minha vida é normal depois do transplante [...]BR2.10

Viajar: BR1.2; BR2.8; ES6; ES10; ES11; ES15; ES17
Desfrutar a vida: ES6; ES20; ES10; ES11; ES15; ES16; ES23; ES24
Ficar saudavel: BR1.1; ES10; BR2.1; ES2; ES3; ES4; ES12; ES13;
ES18; ES19; ES22; ES24

Posso fazer planos: BR1.2

Sonhos Voltar a estudar: BR2.2; ES24

Expectativa de vida: BR2.3; BR2.5; ES4; ES11; ES22; ES24
Voltar a trabalhar: BR2.3; ES2, ES9; ES12; ES18; BR2.9; ES23
Futuro incerto: BR2.4; BR2.9; BR2.12

Dar a volta por cima: BR2.5

Passear: ES15

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas pesquisadoras

Expectativas

5.7.1 Vida social

Na subcategoria vida social surgem as seguintes unidades de registro: ir a baile
(dancar, conviver com as pessoas), praticar esportes (sentir o corpo saudavel e conviver
com as pessoas), participar de grupos (conviver com as pessoas), aproveitar a vida em
familia (sentir-se acolhido, conviver com as pessoas), conversar com 0s colegas de
trabalho (conviver com as pessoas, saudades), trabalhar (conviver com as pessoas e sentir

0 corpo saudavel.
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Ao analisar as unidades de registro observa-se que as maiores expectativas do
usuario no convivio social refere-se a poder conviver com as pessoas, que ja foi
apresentada anteriormente como uma das mudancas mais dificeis de adaptar-se pelo
usuario (Quadro 17 e Figura 14) especialmente em relacdo a sentir-se saudavel, a ser
discutida um pouco mais nessa mesma categoria.

Talvez estes sentimentos sejam expressos devido a vontade do usuario em ter a
vida cotidiana que tinha antes da doenca e do TCTH. Segundo Prigogine (2009), a
irreversibilidade esta nas inter-relagGes e interconexdes, o tempo por exemplo, 0 segundo
que passou é diferente do que esté por vir. Nos sistemas sociais as condi¢fes sdo propicias
para o aparecimento de flutuacdes e estruturas dissipativas e a auto-organizacdo, no
entanto, é preciso considerar 0 presente e buscar adaptar-se a realidade em busca do
futuro.

Para o usuario de TCTH conseguir adaptar-se a instabilidade do sistema social no
qual o seu ecossistema esta inserido ha respostas negativas ou positivas, tanto do usuario
como da familia do mesmo que esta exposta a flutuacdes. Assim, a familia precisa ser
uma grande aliada do usuario nesta busca da auto-organizacdo e o enfermeiro, por sua
vez, necessita fazer as orientacdes e dar apoio colaborando com as tomadas de decisdes
que vdo determinar os acontecimentos e a condi¢do de recuperacdo deste usuario
(ANDRADE et al, 2012; PRIGOGINE, 2009).

5.7.2 Religiosidade

No momento que se agrupa os dados da unidade de registo formando a
subcategoria de Religiosidade € preciso relembrar que os usuarios conforme dados
sociodemograficos (Tabela 6 — item 5.1) 82,5% (n=33) dos usuarios entrevistados neste
estudo referem que sao da religido catdlica. Esse é um dado relevante porque corrobora
com os dados do ultimo censo realizado no Brasil no qual 64,6% da populacéo brasileira
refere ser catolica, e conforme dltimo censo na Espanha 75% da populagdo refere ser
catdlica (BRASIL, 2010; ESPANHA, 2017).

Aquino et al (2009), refere que a atitude religiosa constitui um nucleo importante
no modo de ser das pessoas, proporcionando maior sensagdo de valor a vida. Freitas,

Cardoso e Santos (2017), dizem que o apoio na espiritualidade e religiosidade é uma
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maneira de repotencializar a esperanca no sucesso do TCTH tanto pelo usuario como seus
familiares.

Conforme Capra e Luise (2014), também pode-se observar a religiosidade de uma
forma mais ampla do que simplesmente uma crenca em dogmas religiosos, mas sim, como
a espiritualidade que € uma experiéncia humana e mais bésica que a religido, sendo uma
grande troca de energia de fora para dentro e de dentro para fora. Assim, apresenta-se
uma energia circulante que nao pertence nem a ciéncia e nem a religido, mas sim a
vontade de se fazer e viver algo melhor, passando a existir uma energia que flui de uma
certa experiéncia profunda da realidade refletindo as flutuagdes (PRIGOGINE, 2009). O
usuario que passou por TCTH pode auto-organizar-se, com 0 emergir de novas
possibilidades através da espiritualidade. Um dos atributos importantes é acreditar sem
conhecer o que vem pela frente para ser enfrentado, é a esperanca.

Conforme Prigogine (2009), para que se entenda as flutuagdes, instabilidades e as
novas possibilidades, que surgem do ndo equilibrio como acontecimentos positivos,
precisa-se reaproximar-se o que ultrapassa o homem, como a fé-religido-espiritualidade
Para o usuario de TCTH no pds transplante conhecer este potencial energético de ligagdo
com as forcas da natureza pode ser um acalento e combustivel para a sua recuperacao

acreditando em tempos melhores com salude e qualidade de vida.

5.7.3 Estar saudavel e ter Sonhos

Ter planos para o futuro, fazer projetos de vida no pds-TCTH auxilia a ultrapassar
esta fase de incertezas ap6s o transplante, porque é uma etapa onde o usuario ainda esta
muito debilitado, precisa ter esperanca e perspectivas para o futuro para conseguir
ultrapassar este periodo. Os usuarios desta pesquisa apresentaram falas que contemplam
a subcategoria dos sonhos e estar saudavel, representadas nas unidades de registro. O
viajar e desfrutar a vida foram expectativas muito marcantes que emergiram das falas dos
usuarios, surgindo como fatores que podem auxiliar na recuperacdo no pos transplante,
mantendo o equilibrio, a esperanca, favorecendo para que ndo surjam comportamentos
desfavoraveis ao sucesso no pés transplante.

De acordo com Anders (2004), projetar a vida, pensar no futuro e lutar pela vida
impulsiona o usuario a suportar as situacdes do ser transplantado, assim os planos

elaborados por eles geram vérias possibilidades como o desejo e a vontade de serem
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curados, viverem para realizar os seus sonhos, impulsionando-os a busca de algo melhor
para seus dias. Voltar a estudar e a trabalhar também surge como um sonho que simboliza

0 estar saudavel e ter forca para desempenhar atividades produtivas.

Figura 15: Categoria Expectativa e suas subcategorias

3

e saudavel f | ‘

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras

Todo o processo de doenca e transplante ndo deve ser percebido como negativo,
nele podem surgem flutua¢6es que causam uma ruptura violenta do cotidiano, no entanto,
criam por meio da dissipacdo de energia novas bifurcagdes e, consequentemente, novas
possibilidades de uma nova construcao, abrindo caminhos para superar dificuldades de
ajustamento psicologico e reinsercdo social que é um dos grandes desafios do
transplantado de medula éssea (MASTROPIETRO, OLIVEIRA-CARDOSO, SANTOS,
2011; PRIGOGINE, 2009).

O futuro incerto é uma preocupacao do usuario de TCTH no poés transplante e
também para a equipe multidisciplinar que acompanha no atendimento ambulatorial este
usudrio. A falta de perspectivas futuras e desacreditando em possibilidades pode gerar
comportamentos a comprometer o seu cuidado ecossistémico e, assim, evoluir para
complicacdes no pés TCTH. Neste sentido, com o avancar no tempo p6s-TCTH os
usuarios percebem que o sobreviver ndo € o Unico desafio que os aguarda. Aos poucos
aprendem que tém vérios obstaculos pela frente, levando a compreender a
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irreversibilidade do tempo como construtiva ,e veem a flecha do tempo com suas
flutuacGes, instabilidades e irreversibilidade em todos os niveis, lembrando que estes
acontecimentos ocorrem em um sistema aberto e de futuro incerto. Esse entendimento se
faz aliado para enfrentar as demandas subjetivas que precisam ser equacionadas a fim de
garantir um reajustamento a nova vida com o surgimento do novo emergente da condicao
de qualidade de vida, conquistado pela superacdo de complicacdes acarretadas pelo
transplante  (PRIGOGINE, 2009; MASTROPIETRO, OLIVEIRA-CARDOSO,
SANTOS, 2011; CAPRA e LUISE, 2014; ).

Ficar saudavel, ter expectativa de vida e fazer planos sdo desejos e pensamentos
positivos que exigem comportamentos que vao favorecer o sucesso do TCTH e que
auxiliam a prevenir o surgimento de complicacdes. Consoante ao trabalhos de Matias et
al (2011), a qualidade de vida pré-TCTH, nos aspectos gerais, apresentou resultados
melhores que no poés-TCTH, devido as condicBes inerentes ao tratamento, mas na
avaliacdo dos aspectos emocionais os resultados foram melhor no p6s-TCTH. Os autores
atribuem este resultado ao acompanhamento psicoldgico e da terapia ocupacional no pos-
TCTH ambulatorial, o paciente comeca a vislumbrar a sua melhora e retomada da sua
condig&o de vida.

No contexto desta categoria de expectativas a funcdo do enfermeiro € de extrema
importancia na consolidacdo da consulta de enfermagem no pré-transplante, durante a
internacdo e no pos-transplante imediato e tardio, analisando e construindo, juntamente
com o usuario, alternativas de enfrentamentos das suas necessidades no seu ecossistema,
valorizando a sua individualidade perante os demais usuarios. O conhecimento das
expectativas do usuario de TCTH no pds-transplante tardio, ap6s os 100 dias, favorece
para o desenvolvimento do cuidado ecossistémico de enfermagem com vias a dissipar

atitudes e comportamentos desfavoraveis ao sucesso no pds-transplante.



6. ARTIGOS RESULTANTES DA PESQUISA

Para discutir de maneira mais pontual alguns dos resultados obtidos com
os dados qualitativos e quantitativos foram construidos trés artigos cientificos. O primeiro
artigo aborda os resultados da categoria sobre as orientacfes recebidas pelo usuario
durante a internagéo hospitalar, intitula-se: “Orientacdes recebidas do enfermeiro e sua
pratica no domicilio do usuério transplantado de medula dssea”, tem como objetivo
analisar como as orientacGes recebidas do enfermeiro, durante a internacao hospitalar do
usuario de transplante de medula 6ssea, sdo praticadas no domicilio no pds-alta hospitalar,
na perspectiva ecossistémica. O artigo foi formatado conforme as normas da Revista
Texto & Contexto — Enfermagem, disponiveis no site textoecontexto@nfr.ufsc.br

O segundo artigo aborda a “Visibilidade profissional da equipe de transplante
de medula 6ssea: visdo do usuario no contexto ecossistémico.” Tem por objetivo:
analisar, no contexto ecossistémico, a visibilidade profissional dos membros da equipe de
TCTH na visdo do usuério. Este artigo foi formatado conforme as normas da Revista

Latino Americana de Enfermagem, disponiveis no site: revistas/rlae/pinstruc.htm

O terceiro artigo intitulado: “Perfil sociodemografico e clinico de usuarios de
transplante de medula dssea sustentados no referencial ecossistémico”. Objetivou:
Caracterizar, com base no referencial ecossistémico, o perfil sociodemogréafico e clinico
de usuérios de TCTH de dois centros de tranplante no Brasil e um na Espanha. Foi
organizado no intuito de buscar sua publicacdo na Revista da Escola de Enfermagem de

Sdo Paulo (REEUSP) que tem como normas disponiveis para publicacdo no site

www.ee.usp.br/reeusp/
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6.1 - Artigo 1

ORIENTACOES DO ENFERMEIRO PARA O CUIDADO DOMICILIAR DO
TRANSPLANTADO DE MEDULA OSSEA NA PERSPECTIVA
ECOSSISMICA”"
Simone dos Santos Nunes!
Hedi Crecencia Heckler de Siqueira?

Maria José Lopez Montesinos®

RESUMO:Objetiva-se analisar as orientagbes do enfermeiro, realizadas durante a
internacdo hospitalar, ao transplantado de medula 6ssea, para o cuidado domiciliar, na
perspectiva ecossistémica. Pesquisa do tipo descritivo, exploratério, com abordagem
qualitativa, utilizando-se para a analise de dados a Analise de Conteudo de Bardin, com
apoio no referencial tedrico-filosofico ecossistémico.As entrevistas foram norteadas por
um instrumento elaborado pelas pesquisadoras, contendo 25 questdes fechadas e dez
abertas. As entrevistas foram realizadas no Brasil e na Espanha, em servigos de
transplante de medula Ossea. Participaram quarenta usuarios que cumpriram 0S pré-
requisitos da pesquisa. Como resultados a categoria orientacfes, emergiu dos dados e
originou as subcategorias: acdes relacionais interativas e acdes e comportamentos que
interferiram no sucesso do transplante. Alguns usuérios, por excesso de informacdes, no
momento da alta, ndo conseguiram assimilar e desempenhar as orientacfes recebidas.
Outros, no transcorrer da fase de internagéo,alcancaram absorver as orientagdes para o
cuidado ecossistémico no seu domicilio no pds-transplante. Parte dos usuarios seguiram
somente as orientagdes que melhor se adaptaram ao seu cotidiano e perceberam a
importancia da possibilidade de acesso para qualquer divida ou necessidade apos a alta
hospitalar, que pode ser por telefone ou pessoalmente.

Palavras-chave: Transplante; Medula Ossea, Cuidados de enfermagem; Domicilio;
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A ampliacdo da expectativa de vida no progndstico das pessoas com doencas
graves, em especial das doencas crbnicas, ¢ uma realidade relacionada as novas
tecnologias de tratamentos em salde, cada vez mais eficientes. Neste cenario, inclui-se o
processo de Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH), cuja terapéutica
cresceu nas Ultimas décadas para doengas hematoldgicas, como também, na sua aplicacéo
para doencas autoimunes e reconstituicio do 6rgdo hematopoiético®.

Atualmente, as células progenitoras empregadas no TCTH podem ser
provenientes da medula 6ssea, de sangue periférico e de sangue de corddo umbilical.
Assim, os TCTH dividem-se em autdlogos, quando as células sdo do proprio usuério e
alogénicos, quando as células sdo de outra pessoa. No caso da pessoa doadora ser um
familiar denomina-se Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas Alogénico
Aparentado, se € de um doador ndo familiar é designado Transplante de Células Tronco
Hematopoiéticas Alogénico Ndo Aparentado®

O TCTH, quando indicado, requer considerar alguns fatores importantes na fase
anterior ao procedimento tais como: doenca de base, condi¢des clinicas do usuario;
existéncia de um doador compativel; infraestrutura adequada para o procedimento; equipe
multiprofissional especializada; condi¢des psicoldgicas e socioecondmicas familiares
apropriadas para seguir o acompanhamento recomendado no pds-transplante?.

O processo de TCTH demanda um cuidado criterioso com a saude geral do usuario
e, também, precisam ser consideradas as relagdes de riscos que podem ocorrer e 0S
possiveis e incertos beneficios a alcancar®.0 cuidado em TCTH tem sua peculiaridade em
cada fase, assim, 0 usuario e seu cuidador necessitam de orientacdes para prepara-los,
principalmente, para os cuidados a serem praticados no periodo pds-transplante no
contexto domiciliar®. Nesse aspecto, o enfermeiro possui fungdo importante, devido a sua
atribuicdo do cuidado, desde 0 momento da indicacéo e realizacdo do transplante, bem
como, durante todas as etapas que envolvem o tratamento, como também, no pds-
transplante e no preparo para a alta hospitalar.

Nesse patamar, o planejamento para a alta hospitalar inclui as orientagdes do
enfermeiro sobre diversos aspectos dos cuidados a serem praticados no domicilio. Pela
amplitude que as mesmas abrangem carecem ter inicio antes do dia da alta, propriamente
dita, para que usuario e cuidador tenham tempo para assimilar as informacdes a serem
inseridas no dia a dia, nas atividades de cuidado que precisam ter continuidade, apds a

alta®. Entretanto, ao processa-las, podem surgir muitas dividas, tanto do usuario como
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do cuidador, em relacdo as melhores adequacgdes das orientacdes e exigéncias salutares
no domicilio especifico e seu devido ajustamento para proporcionar maior eficiéncia e
minimizacao de intercorréncias no pos-alta hospitalar.

A alta hospitalar € um processo complexo, envolve toda equipe que foi
responsavel pelo cuidado direto ao usuario e cuidador, durante a etapa da internacéo
hospitalar. Esse momento de transi¢do precisa tornar-se um periodo de aprendizagem,
centrando sua atencdo no usuario e ao cuidador, amplo esclarecimento sobre a
continuidade do cuidado no domicilio. Com o intuito de instrumentalizi-los é
recomendado fornecer material escrito que possa ser consultado no momento de dividas
em relaco ao cuidado domiciliar®.

Durante a preparacédo para a alta é preciso enfatizar a importancia da manutengéao
dos cuidados e a observacdo atenta, cuidadosa e preventiva de sinais e sintomas de
complicagdes oportunistas. Essas podem manifestar-se de forma imprevisivel e que,
mesmo aparentando serem sem importancia, necessitam ser socorridas, imediatamente,
porque existe uma grande fragilidade do usuario de TCTH, ocasionada pela sua
deficiéncia imunoldgica® Assim sendo, é preciso manter, de forma continua, um canal de
comunicagdo aberto com a equipe do TCTH para retorno ao servico, se for necessario,
em qualquer hora do dia e ou da noite.

As circunstancias a enfrentar no domicilio tornam-se reais e, muitas vezes, ndo
apropriadas e adequadas as necessidades e orientacdes recebidas, enfatizadas e advertidas
na etapa da alta hospitalar. Neste sentido, carece lembrar que as a¢fes em saude precisam
considerar 0os ambientes onde o usuario esta agregado e a sua rede de interacdes e
relacBes, construida durante sua vida. As variacbes ambientais, influenciam nas
mudancas continuas de uma pessoa e levam, naturalmente, a alteracdes temporais de
salide®. Assim, para planejar as condutas dos cuidados de enfermagem para a alta
hospitalar, ndo basta o conhecimento técnico relativo ao procedimento e suas
complicacdes, mas sim, examinar e conhecer o ecossistema domiciliar no qual o usuario
retornard a viver e conviver.

Essa concepcdo®’ leva a avaliar todos os elementos que integram o ecossistema
domiciliar do usuario e verificar como interagem e como podem influenciar na satde do
transplantado de medula 6ssea. A percepcao de totalidade/unidade do espaco real permite
ao enfermeiro a auxiliar, o usuario e seu cuidador, na sua adaptacdo as exigéncias de

cuidados no domicilio que poder&o surgir durante e apds a alta hospitalar.
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Com base nessa percepcdo, para a discussdo da tematica, deste artigo, optou-se
pelo referencial tedrico-filosofico do paradigma ecossistémico, pois 0 mesmo enfatiza
que a condicao de saude de uma pessoa depende sempre, em alto grau, de seu ambiente
natural e social, ndo podendo haver um nivel absoluto de satde que seja independente
desse ambiente’.

Com base nesse contexto elaborou-se 0 objetivo: analisar as orientacfes do
enfermeiro, realizadas durante a internacdo hospitalar, ao transplantado de medula dssea,

para o cuidado domiciliar, na perspectiva ecossistémica.

METODO

Trata-se de uma pesquisa do tipo descritivo, exploratério, com abordagem
qualitativa, utilizando o método da Andlise de Contetido (AC) de Bardin®. Esse método
mostra-se adequado porque € um estudo planejado capaz de avaliar como o usuario de
TCTH, que ja estd com alta hospitalar e se encontra no seu domicilio, pratica as
orientagdes recebidas dos enfermeiros durante a internagdo hospitalar.

Os resultados contam com dados extraidos das entrevistas realizadas com quarenta
participantes, do Brasil e da Espanha. No Brasil, os dados foram obtidos em dois servigos
de TCTH, um no interior do Rio Grande do Sul, na cidade de Santa Maria e outro no
Hospital de Clinicas de Curitiba, em Curitiba,no estado do Paran4, servico de referéncia
em TCTH. Na Espanha, os dados foram coletados durante uma instancia de Doutorado
Sanduiche da pesquisadora, pelo programa da Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior (CAPES), em um servi¢co de TCTH de referéncia na Regido de
Murcia, cidade de Murcia, Hospital Morales Meseguer.

Na selecdo dos participantes foramobservados como critérios de inclusdo: ser
maior de 18 anos; ter realizado somente um transplante; fazer acompanhamento
ambulatorial em um dos servigos pesquisados. Com a finalidade de preservar o0 anonimato
dos participantes, os mesmos foram identificados por letras e nimeros: BR1 e BR2,
respectivamente, para os servicos investigados no Brasile ES para o servi¢o investigado
na Espanha, acrescidos de numeros arabicos, conforme a ordem em que se processaram
as entrevistas: BR1.1; BR1.2 — BR2.1; BR2.2 ... e ES1; ES2 ....

As entrevistas foram norteadas por um instrumento elaborado pelas

pesquisadoras, contendo 25 questdes fechadas e 10 abertasabrangendo as orientagdes do
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enfermeiro, realizadas durante a internacdo hospitalar, ao transplantado de medula dssea,
para o cuidado domiciliar, na perspectiva ecossistémica.

A pesquisa teve aprovacdo do Comité de Etica da Area da Satide (CEPAS)da
Universidade Federal do Rio Grande (FURG), RS, Brasil, sob o n°® CAAE
53689216.1.0000.5324.

RESULTADOS

A categoria OrientacOes da Pesquisa deu origem a duas subcategorias: a primeira,
Ac0es relacionais interativas, agrupou as manifestacdes dos usuérios de TCTH no pds-
transplante, relatando como receberam as informacdes e como procederam as respectivas
aplicabilidades no cotidiano domiciliar ou como buscaram sanar suas duvidas. A segunda
subcategoria englobou as A¢des e Comportamentos capazes de interferir no sucesso do
TCTH, verificar como o usuério seguiu no p6s-TCTH as orientacles, para 0s cuidados

ecossistémicos, recebidas durante a internacéo.

Acodes relacionais interativas que afetam no resultado do TCTH

Na subcategoria acgOes relacionais interativas identificou-se como pontos de
destaque: Conversas prolongadas; Fui bem informada; N&o senti falta de orientacdes;
Consultei material escrito fornecido; Fiz contato por telefone com o servico; Recebi
muitas informagdes no Ultimo dia; Senti falta de orientacéo.

Quando os usuarios de TCTH relataram “conversas prolongadas”, “fui bem
informada (0)”, “ndo senti falta de orientacdes”, “Consultei material escrito fornecido”
e“Fiz contato por telefone com o servigo”, demonstraram que as orientagdes relacionais
interativas, realizadas pelos enfermeiros, foram efetivas e geraram seguranga no Usuario
para enfrentar a fase pdés-transplante, no contexto do seu ecossistema domiciliar,
conforme falas: “/...Ja enfermeira, tirou duvidas, e foi muito paciente, veio novamente
porque ndo Consegui absorver na primeira orientagdo [...] ".(BRL1.2); “[...] eu fui bem
informada tanto eu como a minha filha que mora comigo e a gente seguiu as orientacoes
bem certinho [...] . (BR1.3); “[...]fui bem orientada, ndo fez falta nenhuma orienta¢do
tanto comida como higiene tudo, tudo [...] ”.(BR2.7); “Ndo senti falta de nenhuma
informagdo fui muito bem assessorada, com muito carinho” (ES13); “[...] quando

cheguei em casa estava seguro ndo senti falta de nenhuma orientagdo”.(ES19)
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Observando essas manifestagbes, é possivel perceber a importancia das
orientacdes dedicadas ao momento da escuta do usuario e de sanar suas duvidas durante
o transcorrer do periodo de internacéo hospitalar, ocasionando concretizar conversas mais
prolongadas com o usuario para que tenha seguranca ao sair do hospital. O cuidado a ser
praticado no domicilio precisa ancorar-se nas orientacoes recebidas do enfermeiro: “/...J,
inclusive eu li de novo o que a enfermagem me orientou, em casa, para ter certeza que
estava fazendo certo, foi muito importante o que a enfermagem me passou, foi bem
completo ndo senti falta de nada estava tudo ali [...]”. (BR1.2); “Sabia que podia
acontecer as alteracOes. Recebi as orientacOes de toda a equipe, me deram uma folha e
orientaram. Estava claro, fiquei em casa seguro [...]”. (ES6); “Nao senti falta de
nenhuma orientacdo [...]JConsegui seguir todas as orientacdes em casa, tinha um
material escrito mas ndo foi preciso ler”. (ES11).

O fornecimento de material impresso com informacgdes, figuras e explicagcdes mais
detalhadas que possam abolir dividas momentaneas foi valorizado pelo usuario como um
dos métodos de orientacdes eficientes que Ihe deram seguranca no domicilio: “Me
aconteceu de ter davida, dai eu ligava, quando eu me preocupava eu ligava, liguei umas
duas ou trés vezes”.(BR1.4); “[...] venho nas consultas de revisoes e sempre que tive
uma duvida podia entrar em contato pelo telefone com o servigo”.(ES1).

Contar com um canal de seguranca a distancia, como o contato telefénico
demonstrou-se como um método eficiente de recordar as orientacGes recebidas durante
a internacdo hospitalar.

Na subcategoria acGes relacionais interativas, além dos pontos positivos, alguns
participantes manifestaram que as orientacbes para o pos-alta hospitalar ocasionaram
duvidas e insegurancas em relacdo ao cuidado a ser praticado no domicilio: “No dia que
fui para casa, fui com a cabeca deste tamanho porque foi muita gente falar comigo,
médico, nutricionista até a menina da farméacia.N&o senti falta de orientac@es, so que a
primeira noite em casa dormi pouco, porque ndo tomei o remédio para dormir porque
ndo tinham a receita do remédio para dormir 14 em cima (Centro de TCTH) para me dar
e eu tinha comprado e tinha acabado e preocupado com a limpeza; sera que estava certa?
Sera que esta correta? mas depois foi tranquilo ”(BR2.9); “/...] ndo era uma coisa assim
muito interessante mas eu ficava insegura, foi sobre comida se eu podia comer ou ndo e
a limpeza da casa alguma coisa se eu podia fazer eu falava com as enfermeiras, mais era

a comida que eu tinha medo” (BR1.4); “A orientacdo que faltou ou a gente ndao lembrou,
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é que tive sintoma de gripe, tosse, coriza e ndo vim no dia para o hospital, s6 vim no dia
da consulta. Comecou na sexta e vim sé na segunda que tinha consulta dos olhos. Dai o
médico falou que ndo podia, tinha que ter vindo na sexta, para coletar os exames, nessa
a gente se passou. Gragas a Deus ndo aconteceu nada”(BR2.4).

Salienta-se, com base nas falas, que as orientagdes para alta-hospitalar, fornecidas
no Ultimo dia de internacao, acabaram ndo sendo assimiladas pelo usuario como as que
recebeu anteriormente, assim como orientagdes importantes que acabou esquecendo.
Portanto, identifica-se a importancia de avaliar o estado de atencdo do usuario e seu
familiar/cuidador enquanto estdo sendo realizadas as orientacGes, para detectar se as
mesmas precisam ser reforcadas ou se foram entendidas. Sugere-se a realizacdo de um
feedbak ap0s a orientacdo, para que usuario e cuidador possam demonstrar o nivel de
compreensdo percebida da orientacdo que lhes foi fornecida.

Acdes e Comportamentos que interferem no sucesso do TCTH

Embora o usuario e o cuidador recebam influéncias do seu ecossistema domiciliar,
as orientaces sempre sdo indispensaveis para que possam servir de guias no momento
das decisOes a serem tomadas, conforme fala: “Consegui seguir as orientagoes em casa,
insisto que sou meticuloso, se tem que fazer exercicios faco, se tem que comer algo
como "(ES10).

A disciplina e o seguimento de todas as orientacdes nao foi muito frequente nesta
pesquisa, Visto que 0s usuarios conseguiram seguir algumas orientacdes e outras nao,
como se depreende de: “/...] ndo uso protetor solar quando vem para o hospital porque
¢ o unico dia que saio, nunca usei [...] "BR1.4; “Uso protetor de 50, s6 quando esta muito
guente, ndo tenho o habito passear, s6 estou vindo no hospital, fui no mercado e fiquei
no carro. So6 passo protetor nas partes que pega” (BR2.9); “Ndo uso protetor solar, ndo
tomo sol e s6 ando na sombra” (ES14); “[...Juso protetor solar, mas nem sempre, mas
me recomendam para usar sempre”.(ES24); “Consegui seguir as orientagdes exceto o
protetor solar... [risos]” (BR2.6).

O uso do protetor solar € um cuidado essencial no p6s-TCTH, para evitar
importantes complicacbes de pele, decorrentes da Doenca do Enxerto Contra o
Hospedeiro, que pode levar o usuario até a morte, mesmo assim, observou-se que 0s
usuarios tém resisténcia em usa-lo.

Além da falta de uso do protetor solar outros aspectos, também, ndo foram

observados: “/.../ndo uso preservativo porque tenho parceira fixa” (BR2.10); “Ja tive
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relagcdes sexuais depois do transplante, ndo usei preservativo e cuidei oS exames se
estavam bem para poder ter relagoes”(ES17); “Ja tive relagdes sexuais depois do
transplante, meu marido usa preservativo, com exames de sangue controlado ”(ES8).

Foi um pequeno numero de usuarios que referiram ja estar mantendo relagdes
sexuais depois do TCTH. Os demais ndo mantém, por receio de complicagdes ou por falta
de condicdes fisicas para desempenhar este esforco fisico. Os usuarios que ja reiniciaram
as atividades sexuais tém resisténcia em usar preservativos.

“Ndo consegui seguir 100% das orientagoes, por exemplo, li as orientagoes da
alimentacéo, eu ndo sou de comer tudo que esta escrito la eu s6 como polenta, frango,
por exemplo ndo quis me adaptar a fazer a limpeza com vinagre nas frutas e verduras,
mas dai ndo como isso”. (BR2.9); “Sequir todas, todas as orientagdes ndo consegui....
risos, tem um pouco de teimosia, as vezes se esquece de alguma coisa, mais ou menos
dentro do padrdo, ndo foi 100%, mas uns 70 a 80% ~(BR2.4).

Por fim a dificuldade e resisténcia de seguir todas as orientacBes chamou a
atencdo, mesmo sendo usudrios que afirmaram que haviam sido orientados para tais

cuidados.

DISCUSSAO

Considera-se que o ser humano é o Unico que pode escolher, de maneira
consciente, o direcionamento de suas a¢des. Por meio de suas atitudes pode demonstrar o
poder de seus pensamentos. Assim, as atitudes ocupam um espaco importante na vida,
podendo influenciar decisdes e comportamentos que sdo moldados a partir da relacdo das
pessoas com seu meio social e o ambiente®. As escolhas realizadas pelos usuarios da
pesquisa demonstraram as suas decisdes, levando alguns a ndo atender as orientaces
recebidas e expor-se a possiveis danos a saude.

Dados semelhantes a presente investigacdo foram encontrados na pesquisa
realizada no segundo semestre de 2010 e primeiro semestre de 2011, em visitas
domiciliares, entrevistando pacientes adultos que foram submetidos ao TCTH, em um
hospital publico do interior de Minas Gerais, entrevistando sete pacientes, maiores de 18
anos™. Essa pesquisa relatou que a nova forma de encarar a vida, ap6s o TCTH, vai se
estruturando em meio a uma diversidade de sentimentos.Espera-se que 0 usuario, ao

retornar para casa, assuma as acdes necessarias para a continuidade ao tratamento,
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convivendo com as restri¢des fisicas, sociais, alimentares, entre outras, impostas pelo
tratamento. Para tanto, é preciso considerar a idade do usuario, a capacidade de
aprendizado e os aspectos socioeconémicos, entendendo que esse processo ndo se da de
forma imediata, exigindo um acompanhamento e reorientagcdo durante as consultas de
enfermagem?®. Neste sentido, pesquisal®, considera que o comportamento humano ndo
estd baseado somente nos processos de aprendizagem, mas sim, no conhecimento das
experiéncias vividas e percepcdes do ser humano a partir do seu universo, ou seja, do seu
ecossistema.

Portanto, para compreender o ser humano necessita-se conhecer o espaco no qual
se encontra inserido, seu ecossistema, suas inter-relacdes, para dai vislumbrar a condi¢édo
de seguimento das orientacdes discutidas para a alta hospitalar no contexto do usuario de
TCTH.

Para compreender como as orientacdes recebidas do enfermeiro, durante a
internacdo hospitalar, do usuario de TCTH, foram praticadas no domicilio no pds-alta
hospitalar na perspectiva ecossistémica, analisou-se as decisdes tomadas pelos
participantes no pds-alta hospitalar. Dessa anélise obteve-se duas subcategorias: Acoes
Relacionais Interativas e A¢des e Comportamentos que interferem no sucesso do TCTH.

Acdes Relacionais Interativas para orientar os cuidados ecossistémicos do usuario
de TCTH

As Acdes Relacionais Interativas surgiram como possibilidades para o usuario de
TCTH assimilar ou ndo as orientagdes, durante a internacdo hospitalar, para o
autocuidado ecossistémico que precisa exercer durante longo periodo ap6s a alta
hospitalar. Assim, conforme pesquisa realizada em Minas Gerais. Brasil, o
desenvolvimento de planos de cuidados individualizados, durante a internacdo, pode
apoiar e preparar 0 usudrio e seu cuidador/familiar para os cuidados necessarios no pos-
alta hospitalar.

Ao identificar na fala dos usuarios a importancia do fornecimento de material
informativo e de um contato telefénico onde ele possa sanar ddvidas, reconhece-se as
inter-relagdes e a interdependéncia dos elementos do ecossistema do usuario de TCTH.
Além do material recebido, identificou-se a importancia da participacdo do seu cuidador
dos momentos de orienta¢des, juntamente com o usudrio. Essas relagfes intensificam o

elo de ligacdo com a equipe multiprofissional de salude do servico de transplante,
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mantendo um fio de conexdo da rede que perdura mesmo apoés a alta hospitalar. Esse fio
representa a comunicacao, o dialogo que interliga o profissional, o usuério, seu cuidador,
a equipe multiprofissional, a familia, amigos e demais elementos do seu circulo social.
Assim, a rede compreende, ndo apenas 0s elementos bidticos (vivos) e abioticos (ndo
vivos) que dela participam, representados pelos nos da rede mas, também os filamentos
que unem os elementos.

Pesquisa realizada® entrevistou 21 familiares cuidadores de criancas em pos-
TCTH em um Servigo de Transplante de Medula Ossea de referéncia da Regido Sul do
Brasil, além desses participantes, também, foram entrevistados 25 enfermeiros que
atuavam na internacdo e forneciam as orientacdes a estes usuarios. Para completar foram
entrevistados 12 profissionais da equipe multiprofissional, todos vinculados a unidade de
internacdo. Os resultados, assemelham-se aos da presente pesquisa, ao apontar que o
processo complexo da alta hospitalar em TCTH exige que a equipe multiprofissional,
envolvida na assisténcia direta ao usuario e cuidador, seja responsavel por tornar esse
momento de transicdo um periodo rico em aprendizagem, instrumentalizando-os para a
continuidade do cuidado no domicilio.

Conforme outro estudo®!, realizado em um hospital pablico do Sul do Brasil,
referéncia internacional em TCTH, de dezembro de 2013 a agosto de 2014, tendo como
entrevistados de sua pesquisa 18 participantes divididos em trés grupos: o primeiro grupo,
composto por dez familiares/cuidadores de criangas pds-TCTH, que residiam em Casas
Transitorias de Apoio (CTAS); o segundo grupo, incluiu cinco familiares que realizaram
cuidados nas CTAs, mas, ja estavam com a crianca em seu domicilio; e, por altimo, foram
entrevistados trés profissionais que trabalham em CTA.Os resultados dessa pesquisa,
possuem aderéncia aos da presente pesquisa ao referirem que as orientagdes de alta
hospitalar devem acontecer durante toda a internagdo, ndo concentrando muitas
informacBes para 0 momento da saida do usuario do hospital. Na presente pesquisa,
segundo as falas dos usuarios, nao foi uma boa experiéncia as informacdes concentradas
no momento da alta.

Corroborando com esses achados outra pesquisa’ referiu que as orientacdes
fornecidas nos ultimos momentos que antecedem a alta hospitalar, ndo oferecem
condicGes, em tdo pouco tempo, para que o profissional da equipe que estd fazendo as
orientagdes consiga sanar duvidas e dificuldades, que podem influenciar negativamente

na recuperacao do usuario no pés-TCTH
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Com base no paradigma ecossistémico, 0 passo mais importante € tornar o usuario
consciente da natureza e extensdo do seu desequilibrio. Essa conscientizacdo do usuario
abarca um esforco da equipe multiprofissional para programar os cuidados, de maneira a
envolver o usuario e seu familiar nessa assisténcia’. Portanto, 0 usuario e
familiar/acompanhante consciente e envolvido nos cuidados durante o TCTH favorece a
aderéncia ao tratamento e uma melhor recuperacéo.

O usuario de TCTH precisa auto-organizar-se de maneira dinamica em situacdes
de néo-equilibrio, surgindo no ecossistema do mesmo estruturas dissipativas que vao
gerar novas possibilidades por meio de bifurcagdes’?, levando, assim, o usuario a
adaptar-se a falta de informacdo. Assim, € percebivel que as dividas que surgirdo no
domicilio, apds a alta, vao levar a busca de orientac6es que nao foram fornecidas ou néo

foram captadas pelo usuério durante as orientacdes para alta no hospital.

Orientacdes que podem colaborar com o surgimento de a¢fes e comportamentos que
favorecam sucesso do TCTH

Construir uma visdo compartilhada para o sucesso do TCTH, entre os elementos
do ecossistema do usuario transplantado, possivelmente, pode contribuir para que
ocorram acgdes e comportamentos que favorecam a recuperagdo adequada no pés-TCTH.
As relacBes que o ser humano assume no seu contexto ecossistémico incluem um
elemento essencial, denominado cuidado. Este se demonstra como uma condigéo vital,
que se expressa na forma de empenho, esforco e dedicacdo, permitindo ao individuo
interagir com o outro e com o0 ecossistema, mantendo uma conexao com os elementos a
sua volta.®

Em analogia, numa reflexdo teorico-filosofica autores discutiram a saude, seus
condicionantes e determinantes, na perspectiva do pensamento ecossistémico® Em
relacdo ao ser humano e sua salde pode-se, por semelhanca, interpretar as relacdes do
usuario de TCTH, seu cuidador e o orientador para a alta hospitalar, as orientacbes
recebidas e, em consequéncia, analisar como cumpre essas orientagdes para manter-se
saudavel. As convergéncias dessa reflexdo consistem em ressaltar a importancia e a
necessidade de alcancar que o usuério e seu cuidador consigam perceber a conex&o entre
a orientagdo recebida e os beneficios da pratica dos mesmos. Essa ligacdo entre o que €

proposto e 0 que é necessario praticar no domicilio para manter-se saudavel e alcancar
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éxito no TCTH, precisa ser entendida como a interconex&o entre esses dois momentos e
o0s beneficios que podem gerar para manter-se saudavel.

. Ao reconhecer a interdependéncia das acfes e do comprometimento de todos os
elementos serd mais facil compreender os beneficios ou, até mesmo, 0s prejuizos
advindos da pratica ou ndo das orientacGes. Por conseguinte, pode-se dizer que o
seguimento das orientacdes recebidas para os cuidados no p6s-TCTH estad além do
dominio das competéncias e habilidades para desenvolver o cuidado e autocuidado, mas
sim, em acreditar na importancia de cada orientacdo para um resultado bem sucedido do
TCTH.

Entéo, seguir as orientacdes envolve atitudes e comportamentos demonstradas por
alguns usuarios como a forma de manter-se confiante que o TCTH terd um bom resultado
e exige do usuério, responsabilidade e decisdo em participar no cumprimento das
orientagdes recebidas. Para discutir o ndo cumprimento das orientacbes no contexto
ecossistémico domiciliar no p6s-TCTH, buscou-se consoante com autor de referéncia na
area de gestdo'*FATH para tentar entender os modelos mentais que as pessoas tém
arraigados e que influenciam na forma de ver o mundo e de agir. O autor, ao afirmar que
0 ser humano age conforme pensa, ou seja, segundo seu modelo mental, que visto nesse
entendimento, representa ser algo altamente pessoal e esta relacionado ao que pressupde
causando, assim, o diferencial para o entendimento da importancia das questdes
orientadas.

Quando os usuarios afirmaram ndo usar protetor solar como foram orientados, ndo
usar preservativo nas relagdes sexuais, cozinhar e usar materiais cortantes, ter contatos
com animais domésticos, enfim, ndo seguir as orientacdes, mesmo confirmando terem
sido orientados para evitar riscos a salde, desperta uma reflexdo profissional ao ler as
falas, confirmando que a preparacdo para 0 momento da alta hospitalar precisa iniciar
durante o periodo de tratamento, evitando concentrar estas orientacdes na hora da alta.

Outra pesquisa**, realizada por meio de uma revisdo de literatura em 18 artigos
extraidos do site do Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da
Saude (BIREME) e banco de indexacao Scientific Electronic Library Online (SciELO),
observando os descritores: Alta Hospitalar, Plano de Cuidado e OrientacGes Pos-Alta.
Os resultados corroboram com os resultados da presente pesquisa ao identificar que as

orientagdes antecipadas para a alta hospitalar, evitando a realizacdo abrupta destas no dia
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da alta, possibilitaram momentos para a observacao do nivel de apreensao pelo usuéario e
familiar/cuidador.

O enfermeiro tem funcdo fundamental durante o planejamento e execucdo do
processo de alta, pelo envolvimento constante com o usuério e cuidador, devido a
presenca diuturna no hospital, levando a uma relacéo de confianca entre profissionais e
usuarios, vivenciando mais oportunidades de orientar os cuidados para o pos-alta®.

Uma pesquisa realizada no Hospital pioneiro e de referencia no Brasil para o
TCTH, com usuérios pré e p6s-TCTH em acompanhamento no ambulatério da Unidade
de TCTH, no periodo de um ano, de setembro de 2013 a setembro de 2014, teve resultados
com aderéncia com os desta pesquisa ao apontar, que a maior dificuldade encontrada para
retomar a vida € a exigéncia de um eminente cuidado de saude, dadas as limitacdes
decorrentes do procedimento, precisando ficar atentos aos cuidados do corpo, obedecer
as prescrigdes médicas, internalizadas como regras rigidas de condutas, levando muitos
usuarios confessarem que reagiam agressivamente a essas imposi¢des, muitas vezes,
negando-se a realizar todas as atividades de autocuidado prescrita®.

Os achados de pesquisa realizada no Hospital brasileiro de referéncia em
transplante de células tronco hematopoiéticas, com 25 usuarios na fase de pré e pos-
TCTH, em acompanhamento ambulatorial da Unidade de TCTH, no periodo de um ano,
de setembro de 2013 a setembro de 2014, referem que limitacdes como usar mascara
diariamente, ndo poder dirigir, ndo poder expor-se ao sol, ndo manter relages sexuais,
dentre outras prescri¢des, acabam limitando a qualidade de vida do usuéario de TCTH®.
Esses dados assemelham-se aos dessa pesquisa, quando alguns usuarios demonstraram
resisténcia ao uso de protetor solar, ndo conseguir seguir todas as orientacdes, ndo usar
preservativo, refletem essa fase exaustiva do pés-TCTH, onde o usuario precisa obedecer
rigorosas orientagdes que s6 vao demonstrar um melhor aspecto de recuperacao ap6s um
ano do TCTH.

Entende-se que a acdo educativa da equipe multiprofissional, em especial neste
artigo, do enfermeiro, ao buscar mecanismos para conseguir uma efetividade em suas
orientagdes para os cuidados e autocuidados, que precisam ser exercidos no domicilio
apos a alta hospitalar, carece lembrar ao usuario e seu cuidador, nos momentos das
orientagdes para a alta, que todo o procedimento indicado encontra-se na
interdependéncia dos demais elementos do seu domicilio. Tais elementos incluem

estrutura da casa, agua, chuva, ventos, animais, moscas, mosquitos, lixo, amigos,
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parentes, sua alimentagdo, entre tantos outros, sejam elementos bidticos ou abidticos.
Importante lembrar, sempre, que ele mesmo é um dos elementos desse contexto
ecossistémico. Visto dessa forma € mais facil entender que as inter-relacdes, as
influéncias matuas e o éxito do transplante, dependem, em grande parte, da observagao
rigorosa das orientacOes recebidas da equipe multiprofissional da satude do Centro de

Transplante, especialmente as recebidas do enfermeiro.

CONCLUSAO

Pode-se afirmar, com base no referencial ecossistémico, que, para compreender a
dimensdo das orientagdes ao usuario de TCTH e seu cuidador para o pds-alta hospitalar,
torna-se necessario conhecer os elementos, bidticos e abioticos, do ecossistema no qual
ird reinserir-se e do qual ele € um dos elementos. Nesse entendimento, as orientacoes
contextualizadas tornam-se mais efetivas e com maior possibilidade de éxito do
transplante de medula dssea.

Os resultados evidenciaram que 0s usuarios de TCTH que seguem as orientacdes,
que melhor se adaptam e quando compreendem importancia do cuidado a seguir, existe
maior aceitacdo no seguimento. Por outro lado, alguns usuarios demonstraram resisténcia
ao uso de protetor solar e uso de preservativo ndo conseguiram seguir todas as
orientagdes, como usar preservativo, entre outros. Essa situacdo reflete a fase exaustiva
do p6s-TCTH, onde o usuario precisa obedecer as rigorosas orientacdes, cujo resultado
positivo ou negativo se manifesta, geralmente, ap6s um ano de TCTH. Tais aspectos
precisam ser enfatizados nas orientacdes.

Destaca-se a valoriza¢do ao canal aberto ao usuario e cuidador, de forma continua,
durante o dia e noite, com o Centro de Transplante, com possibilidade de contato para
qualquer duvida ou necessidade ap0s a alta hospitalar, que pode ser por telefone, e-mail,
chats de conversa¢do ou outras midias sociais.

Recomenda-se incentivar o prosseguimento de estudos para explorar essa
importante tematica, como forma de aprimorar, cada vez mais, as orientacdes realizadas

pelos enfermeiros, ao preparar o usuario de TCTH para a alta hospitalar.
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6.2 Artigo 2

Visibilidade da equipe de transplante de medula 6ssea no contexto ecossistémico”
Simone dos Santos Nunes*
Hedi Crecencia Heckler de Siqueira®

Maria José Lopez Montesinos®

Resumo

Objetivo:Analisar, no contexto ecossistémico, a visibilidade profissional dos membros
da equipe de Transplante de Medula Ossea, na visdo do usuario. Métodos: Abordagem
quali-quantitativa, utilizando a Analise de Conteldo de Bardin e andlise estatistica
descritiva dos resultados, empregando o SPSS V20. Realizou-se a analise da frequéncia,
porcentagem das varidveis observadas e andlise estatistica de estimacdo intervalar. A
coleta de dados foi de agosto de 2016 a outubro de 2017, utilizando um instrumento com
35 questdes, elaborado pelas pesquisadoras para essa finalidade. A amostra constitui-se
de 40 entrevistados em dois servicos de transplante no Brasil e um na
Espanha.Resultados: Os dados demonstram que 0s usuarios visualizaram mais de um
profissional a oferecer orientacbes para o cuidado no domicilio. 90% (n=36)
responderam que foi o(a) médico(a) que mais orientou para a alta; 72,5% (n=29)
referiram o enfermeiro(a), 42,5% (n=17) o nutricionista e 27,5% (n=11) citaram o
atendimento de outros profissionais. Conclusdo: A visibilidade profissional dos
membros da equipe de transplante, na visdo do usuario, demonstrou ainda estar
influenciada pelo modelo biomédico de salde, evoluindo, gradativamente, para a

identificacdo derepresentatividades profissionais, perpassando pela conquista dos
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espacos destinados a cada membro na equipe de saude do transplante em relacdo a
orientacdes para a alta hospitalar ap6s transplante.

Descritores: Transplante de medula 6ssea; Cuidados de enfermagem; Papel profissional;
Ecossistema.

Descriptores: Trasplante de médula 6sea; Cuidados de enfermeria; Papel profesional;
Ecosistema.

Descriptors: Bone marrow transplantation; Nursing care; Professional role; Ecosystem.
Introducéo

A terapéutica com Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH) adequa-se a
uma variedade de doencas malignas e ndo malignas, passiveis de cura por meio de doses
elevadas de quimioterapia, associadas ou ndo a radioterapia. Mesmo sendo uma terapia
com grande potencial curativo, apresenta riscos elevados, com altas taxas de morbidade
e mortalidade>® Com o passar dos anos a ampliac&o das terapéuticas com TCTH trouxe
uma mudanca significativa no prognostico de pessoas portadoras de doencas malignas e
autoimunes, que, por muito tempo, eram fatais. Contudo, é necessario salientar a
importancia do acompanhamento ambulatorial por longo tempo, ap6s a alta hospitalar,
porque, nesse periodo, existem possibilidades de complicac@es significativas que podem
comprometer todo o tratamento®.

Por tratar-se de um procedimento de alta complexidade exige cuidados rigorosos de
isolamento e o usuario fica sujeito a um grande leque de complicagdes, que podem ocorrer
durante o periodo de internacdo no isolamento e, também, apos a alta hospitalar. Essas
complicagdes podem ser consequéncia de varios fatores, como o uso de altas doses de
quimioterapia do regime de condicionamento, Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro

(DECH), o uso de multiplos medicamentos e a propria doenca, entre outros®,
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Devido a muldimensionalidade do usuéario essa terapéutica necessita de uma equipe
qualificada para todas as suas necessidades. Salienta-se, neste artigo, a importancia do
desempenho do enfermeiro, que tem funcdo importante nas varias fases do TCTH, desde
a indicacdo do transplante, auxiliando no processo de deciséo, nas fases que antecedem o
transplante propriamente dito, durante o periodo de internacdo hospitalar em isolamento
e no pos-alta hospitalar, prestando consultas de enfermagem & nivel ambulatorial®.

O enfermeiro, ao prestar cuidados de enfermagem no periodo de isolamento hospitalar e
atendimento ambulatorial ao usuario de TCTH, no pés-alta hospitalar, necessita conhecer
0 contexto no qual o usuario retornard a viver e, também, carece identificar sua
multidimensionalidade, ou seja, vé-lo na sua integralidade*®. Para compreender esse
contexto é preciso considerar 0s aspectos bioldgicos do usuario, suas condigdes fisicas,
sociais, espirituais e psicologicas de ser humano e o meio ambiente no qual sera
reinserido®. Com a finalidade de tornar viavel a anélise dessas variaveis, optou-se pelo
referencial tedrico filosofico ecossistémico que permite conhecer a totalidade/unidade de
um espaco-temporal especifico, no qual o usuario de TCTH e sua familia se inserem.
Trata-se de um paradigma, conforme autores®®. que sustentam esse referencial, que esse
deixa de estudar o objeto em si e se ocupa em analisar as inter-relacGes que existem
entre os elementos que constituem a realidade.

Na perspectiva ecossistémica, a saude dos seres humanos ndo € determinada por
intervencdes médicas, mas, pela soma de variaveis do meio ambiente, ou seja, pelas
influéncias das interacdes de todos os elementos bidticos (que possuem vida) e abidticos
(ndo vivos) que constituem o espaco no qual o ser humano vive, trabalha e se desenvolve.
Essas varidveis sdo diferentes em cada cultura, em cada ambiente. As enfermidades
alteram-se por meio de flutuagdes, influenciando na mudanca de comportamentos e

atitudes capazes de introduzir adequacdes necessarias para o éxito no processo da doenga
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existente e ou gerando possibilidades de surgimento de novas patologias®. Portanto, o
resultado do TCTH encontra-se interligado a multiplos fatores, entre os quais destaca-se
a gestdo do cuidado de enfermagem durante todo processo de transplante buscando
empoderar o usuario e seu cuidador para o autocuidado no domicilio, apo6s a alta
hospitalar.

Na enfermagem, a visibilidade profissional esta relacionada a sua trajetdria historica, a
vinculacdo errbnea da imagem da Enfermagem na midia, a auséncia da realizacdo de
marketing pessoal por parte do enfermeiro, a sobrecarga de trabalho e, por vezes, ao
posicionamento inadequado perante a equipe de transplante. A falta de reconhecimento
da profissao pelos outros membros da equipe de salde e dos usuarios pode comprometer
avisibilidade do enfermeiro®,e dificultar o surgimento de lagos de confianca no exercicio
do cuidado®.

O profissional enfermeiro mesmo sendo, com frequéncia, altamente qualificado para o
cuidado ao usuério, muitas vezes, ainda é visto, como auxiliar das atividades dos médicos,
n&o conseguindo tornar visivel todo seu potencial profissional.®®. Contudo, considerando
0 contexto ecossistémico, as enfermeiras sdo as mais qualificadas para assumir as
responsabilidades do cuidado da clinica geral do TCTH, porque possuem formacao
profissional para oferecer educacdo, aconselhamento e vasta gama de orientaces,
necesséarias a salde. E inerente & sua funcdo profissional trabalhar os aspectos da
promocdo e prevencado da salde, por meio da avaliacdo da dindmica de vida dos usuérios,
mantendo visitas domiciliares, quando necessario, possibilitando detectar problemas
antes que se desenvolvam sintomas graves. Enfim, sdo capazes de manter uma Vvisédo
ecossistémica deste usuério devido as avaliagBes das necessidades multidimensionais do
usuario e de sua familia. Avaliagbes essas, realizadas nas unidades de saude, como

também, nos espacos de internacdo hospitalar, a domicilio e a nivel ambulatorial.
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Assim, objetivou-se analisar, no contexto ecossistémico, a visibilidade profissional dos

membros da equipe de TCTH na visao do usuario.

Metodologia

Trata-se de estudo do tipo descritivo e exploratorio, com abordagem quali-quantitativa,
utilizando a Analise de Contetdo de Bardin®®, para analise qualitativa, que permitiu
maior aproximacdo ao objetivo proposto. Na abordagem quantitativa foi realizada a
analise estatistica descritiva dos resultados, utilizando o software aplicativo SPSS V20
para a organizacdo dos dados, célculo da frequéncia e porcentagem das variaveis
observadas. A seguir realizou-se a andlise estatistica de estimacdo intervalar, que
consistiu em calcular uma estimativa de um parametro desconhecido e levantar um
intervalo de confianca para esse parametro com uma probabilidade de 1 — a (nivel de
confianca) e verificar se o intervalo continha o verdadeiro parametro®?.

A coleta de dados foi desenvolvida de marco de 2016 a outubro de 2017, por meio de um
instrumento desenvolvido pelas autoras, com 35 questfes, sendo dez questdes abertas e
25 fechadas. Os resultados contam com dados extraidos das entrevistas realizadas no
Brasil e na Espanha, em dois servi¢os de TCTH no Brasil. Um no interior do Rio Grande
do Sul, na cidade de Santa Maria, outro, no estado do Parana, em Curitiba, no servico de
referéncia em TCTH do Hospital de Clinicas de Curitiba. Na Espanha os dados foram
coletados, durante uma instancia de Doutorado Sanduiche da pesquisadora, financiado
pelo programa da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES), em um servigo de TCTH de referéncia na Regido de Murcia.

A amostra foi composta por quarenta usuarios pds-TCTH, sendo as entrevistas realizadas
pessoalmente pela pesquisadora, com 24 usuarios da Espanha e 12 usuérios do Brasil e

quatro usuarios foram entrevistados por uma colaboradora da pesquisa, doutoranda em
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Enfermagem, na Universidade Federal do Parana, PR, Brasil, devidamente habilitada. Em
todas as entrevistas o instrumento de pesquisa foi preenchido pela pesquisadora e
colaboradora, com a gravacdo do didlogo com o usuario. A posteriori as transcricoes e
analise dos dados foram realizadas pela pesquisadora.

Os usuarios foram identificados por letras seguidas por nimero arabico, obedecendo a
ordem da realizacdo da entrevista: BR1 e BR2, respectivamente, para 0S Servicos
investigados no Brasil e ES, para o servi¢o investigado na Espanha.

Foram seguidos os critérios de inclusdo: usuarios pés-TCTH, ter idade minima de 18
anos, estar no minimo ha 30 dias na sua residéncia e no maximo h& dois anos, aceitar
participar da pesquisa, assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
permitir a divulgacdo dos dados. Como critério de exclusdo considerou-se: ter realizado
mais de um transplante de medula 6ssea. Para fins de autorizacdo da pesquisa foi
encaminhada e aprovada pelo Comité de Etica de Universidade Federal do Rio Grande
com o Certificado de Apresentacio para Apreciacdo Etica (CAAE )

N°53689216.1.0000.5324.

Resultados

A visibilidade dos profissionais que realizaram as orienta¢6es aos usuarios de TCTH no
periodo de internacdo hospitalar foi obtida a partir dos questionamentos: Em sua opiniao
que profissional forneceu o maior nimero de orientacdes para vocé (durante a sua
internacdo)? Além dele, ha visibilidade de outros profissionais da satde?

Os dados empiricos coletados evidenciaram que, na opinido dos participantes, o
profissional que forneceu 0 maior nimero de orientagdes foi 0 médico, mas, a0 mesmo
tempo lembraram do enfermeiro, do nutricionista e de outros profissionais. Entdo, para

uma melhor organizacao dos dados, foi distribuido na figura 1 o percentual dos usuarios
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que lembraram do profissional como orientador (sim) e os usuarios que nao lembraram
daquele profissional como orientador (ndo), respectivamente. Assim, a apresentacdo dos
dados sera em 100% por profissional. Com n=40 os usuarios responderam que
lembravam dos profissionais , 90% (n=36) responderam que o profissional que mais
forneceu orientacdes para a alta foi o(a) médico(a), seguido(a) pelo(a) enfermeiro(a) com
72,5% (n=29), enquanto o nutricionista foi apontado com 42,5% (n=17) como 0
profissional que orientou em relacéo a dieta e aos cuidados com os alimentos. Quanto aos
demais profissionais 27,5% (n=11) dos entrevistados referiram o atendimento de outros

profissionais, sendo lembrados apenas psicologo(a) e odont6logo(a) (Figura 1).

Figura 1. Visibilidade dos profissionais que forneceram as orientacdes de alta para
os usuarios de TCTH durante a internacgéo
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90%

80%

72,5% 72,50%
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0% 57,50%
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Fonte: dados da pesquisa, organizados pelas autoras
Visibilidade do médico
O médico foi o profissional mais lembrado como o orientador principal para os cuidados

a serem observados no domicilio no pds-TCTH, conforme o discurso das falas:

Quando eu estava no hospital internado foi a “doutora” que me orientou, lembro so dela. (ES21)
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Quem orientou foi a “doutora”, me indicou tudo, o que comer, onde podia ir, que higiene fazer, me disse
tudo, deu uma lista, ndo podia andar por terra, jardim, me disse tudo detalhado, falou das medicacGes,
creio que ndo faltou nada. (ES24)

Os médicos me orientaram, a nota para o hospital é dez [...].(BR1.1)

Mesmo lembrando a importancia de outros profissionais da equipe de salde, 0s

participantes salientaram a supremacia da orientacdo do médico:

Quem mais me orientou primeiro médico, orientando e repetindo, a nutricionista no caso da alimentacéo,
e 0s enfermeiros sempre orientando. (BR2.4)

Que me orientou foram os médicos e os enfermeiros, mais os médicos. (ES9)

Na categoria de visibilidade do médico, na tabela 1 observa-se que, para essa amostra,
num intervalo de confianca de 95% (e=0,19 e p=0,900), de 71,0% a 100% dos usuarios
de TCTH, lembrou-se do médico como o que forneceu o maior numero de orientacdes

acerca dos cuidados que devem ser seguidos no domicilio ap6s a alta hospitalar.

Tabela 1. Refere o médico como o profissional que forneceu maior nimero de
orientacao acerca das orientacgdes dos cuidados no domicilio ap6s a alta hospitalar
Médico (n = 40)

f %
Né&o 04 10,00%
Sim 36 90,00%
Total 40 100,00%
Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras. Intervalo de confianca de 95%
(e=0,19e
p=0,900)

Visibilidade do enfermeiro

Na categoria de visibilidade do enfermeiro observou-se que, para essa amostra, num
intervalo de confianga de 95% (e=0,17 e p=0,725), de 60% a 90% dos usuarios de TCTH
lembrou-se do enfermeiro como o principal orientador dos cuidados a serem seguidos no
domicilio no pés-transplante (Tabela 2).

Tabela 2. Refere o enfermeiro como profissional que forneceu as orientacfes de
cuidados a seguir em casa
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Enfermeiro (n = 40)

f %
Né&o 11 27,50%
Sim 29 72,50%
Total 40 100,00%

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras. Intervalo de confianca de 95%
(e=0,17 ¢
p=0,725)

A visibilidade referente ao enfermeiro aparece para 72,50% (n=29) dos entrevistados
como o profissional da equipe de salde que mais orientou para os cuidados a serem

exercidos no domicilio ecossistémico no pés-TCTH, como evidenciado nos discursos:

Quem mais me orientou foi a enfermeira, tirou dividas, e foi muito paciente veio novamente por que néo
consegui absorver na primeira orientacao [...] A enfermagem é fundamental, inclusive eu li de novo o que
a enfermagem me orientou em casa para ter certeza que estava fazendo certo, foi muito importante o que
a enfermagem me passou, foi bem completo ndo senti falta de nada estava tudo ali [...].(BR1.2)

As orientagdes quem fez foi uma enfermeira, ndo senti falta de nenhuma orientagdo. (ES17)

As enfermeiras foram quem mais me orientaram, quando cheguei em casa estava seguro ndo senti falta de

nenhuma orientacdo.(ES19)

Os usuéarios, tanto no Brasil como na Espanha, mesmo quando lembraram dos
enfermeiros como orientadores principais dos cuidados no pds-transplante, procuraram

citar outros profissionais da equipe de salde que também realizaram orientagdes:

Quem mais deu informag&o foram as enfermeiras que me cuidaram la em cima (Centro de Transplante de
Medula), claro que ndo posso reclamar dos médicos, falavam o que a gente perguntava, mas quem estava
no convivio com a gente eram os enfermeiros, sempre tudo que perguntei [...].(BR2.2)

Quem mais me orientou foi uma enfermeira, nossa um amor, ela, ficou horas me falando um monte, e uma
outra enfermeira que eu ndo lembro o nome, porque o médico era visitinha de médico, falam o basico e

vao, tinha uma enfermeira muito dez, e os médicos né. (BR2.1)

Visibilidade do nutricionista
A visibilidade do nutricionista apresenta-se para esta amostra, num intervalo de confianca

de 95% (e=0,13 e p=0,425), com 30% a 60% dos usuarios de TCTH lembrou-se do
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nutricionista como orientador dos cuidados que o usuario deve seguir no domicilio no
pos-transplante (Tabela 3).

Tabela 3. Refere o nutricionista como profissional que forneceu as orientagdes de
cuidados a seguir em casa.

Nutricionista (n = 40)

f %
Né&o 23 57,50%
Sim 17 42,50%
Total 40 100%
Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras. Intervalo de confianca de 95%
(e=0,13 ¢
p=0,425)

Quanto a orientacdo do nutricionista a visibilidade foi de 57,5% (n=23) dos usuarios que

lembrou-se do nutricionista como orientador do cuidado especifico com a alimentagao.
[...] depois foi a nutricionista que foi bem marcante [...].(BR1.2)
[...] mas a enfermagem e nutricionista foram que mais me orientaram. (BR2.3)

Os entrevistados referiram que receberam as orientagdes respectivas aos cuidados com a
alimentacdo, mas, também foi o quesito que mais incitou divida e inseguranca, como se

depreende dos discursos a seguir:

Senti falta de alguma orientacé@o da nutricdo, sempre falta alguma coisa sobre alimentacgéo, tem muita
coisa que a gente ndo sabe, mesmo eles falando um pouco, tudo que a gente tem dlvida a gente pergunta.
(BR2.11)

[...] as vezes eu vou comer alguma coisa e sinto falta da nutricionista e alguns remédios também. (BR2.6)
Senti falta de ddvida de comida com a nutricionista, ai eu marcava num papel e na préxima consulta eu
procurava ela (nutricionista) e tirava a divida. (BR2.1)

Por vezes, o nutricionista ndo foi reconhecido, mas sim, incluido como “o pessoal da

cozinha”, sem identificacdo se era o nutricionista ou o auxiliar de cozinha:

Fui orientado para ir para casa, quem me orientou foram o médico e enfermeiros, o pessoal da cozinha.
(ES7)

Visibilidade dos outros profissionais
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Em relacdo a visibilidade dos outros profissionais para esta amostra, num intervalo de
confianca de 95% (e=0,10 e p=0,275), de 17% a 39% dos usuarios de TCTH lembrou-se
de outros profissionais da equipe de saude como orientador dos cuidados que 0 usuario
deve seguir no pos-transplante, em especial, nesta pesquisa, o psicologo e o odontélogo
(Tabela 4).

Tabela 4. Refere outros profissionais como profissional que forneceu as orientacoes

de cuidados a seguir em casa.
Outros profissionais (n = 40)

f %
Né&o 29 72,50%
Sim 11 27,50%
Total 40 100,00%

Fonte: Dados da pesquisa, organizados pelas autoras. Intervalo de confianca de 95%
(e=0,10 e p=0,275)

Mesmo a equipe de TCTH contando com varios membros, como assistente social,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, aléem do médico, enfermeiro e nutricionista, 0s
outros profissionais citados, tanto pelos usuarios entrevistados do Brasil como da

Espanha, foram o odontélogo e o psicélogo, somente:

A Nutricionista, a dentista mi orientaram e os médicos também, acho que todos orientaram [...].(BR2.6)
[...] fui bem informada de tudo, todos eles me orientaram dentistas, nutricionistas, psicélogos, ndo tenho
reclamacéo de ninguém. (BR2.12)

[...] como estava muito sem vontade de comer e sem forcas, acabou me afetando a cabeca dai foi um
psicdlogo, aqui [...] tem um bom servico[...].(ES2)

A psicologia também foi identificada como a area profissional que pouco fez orientac6es

ou avaliacOes e que ndo marcou a sua visita:

[...] a psicloga deve ter falado comigo mas ndo marcou. (BR1.2)

[...] a visita que menos recebi foi do psicélogol...].(BR2.3)

Discussao
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Por caréncia de artigos especificos que discutem a visibilidade dos membros da equipe
de TCTH, foram abordados para a discussdo artigos que discutem a visibilidade dos
profissionais que foram citados pelos usuarios em pesquisas, de maneira geral, por outros
usuarios que nao especificamente da area onco-hematoldgica.

Os resultados deste estudo evidenciaram que a visibilidade dos profissionais da equipe de
salde de TCTH sdo semelhantes entre Brasil e Espanha. A visibilidade do médico,
apresentada nos dados estatisticos com um intervalo de confianca de 95%, demonstrou
que se fossem entrevistados um nimero maior de usuarios, de 71% a 100% identificariam
0 médico como o principal orientador para a alta hospitalar.

Os resultados de um estudo descritivo, baseado na Analise de Contetido de Bardin, com
amostra constituida por 43 usuarios, realizado em uma instituicdo de grande porte no
interior de Sdo Paulo, no més de maio de 2004, para avaliar as orientacGes de alta
recebidas por usuarios com diagnosticos de diferentes clinicas, corroboram com os
achados desta pesquisa, demonstrando que a maioria dos respondentes, 81,40% (n=43),
informou que as orientacdes para a alta hospitalar foram realizadas pelos médicos, em
conjunto com outros profissionais ou néo.*?

As préticas de educacdo em salde, como ferramentas de trabalho essenciais no cotidiano
do enfermeiro, podem contribuir de forma significativa frente ao cuidado aos usuarios,
familias e comunidade, desenvolvendo competéncias técnicas que irdo garantir a sua
funcdo de educador. Sdo de extrema importancia para os enfermeiros que querem fazer a
diferenca na sua acdo profissional, independente da atividade que desempenham, seja
assistencial, educativa, gerencial do cuidado, entre outras. Sempre é recomendado que
as atividades educativas sejam percebidas como estratégias capazes de estimular e
motivar possiveis mudangas de comportamentos e atitudes, levando & promocéo de

habitos saudaveis, com o objetivo de manutencdo da satde individual e coletiva®.
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Conforme pesquisa realizada em hospital de grande porte no Sul do Brasil, entrevistando
12 membros da equipe de unidades de tratamento intensivo, por analogia com a
complexidade dos usuarios de TCTH, observa-se que, para os proprios profissionais de
salde, o enfermeiro se destaca por sua atuacao de articulador e integrador das acdes de
salde, coordenando a dindmica de trabalho, assumindo uma funcéo de elo entre o usuario
e a equipe multiprofissional. Entretanto, ndo foi o que se apresentou na visdo do usuario
de TCTH, desta pesquisa, onde ndo se observou a percepcao desta articulacdo da equipe
com a lideranca do enfermeiro®®).

O pensamento ecossistémico e suas referéncias sustentam que os elementos que
constituem os servicos de salde sdo sistemas que para resultados mais efetivos precisam
interconectar-se por fios invisiveis de a¢des inter-relacionadas que, as vezes, levam tempo
para demonstrar seu efeito sobre a outra, porque ao invés de trabalhar com o todo, ndo
raro, desempenham as acdes de forma isolada, fragmentada e, por mais que se tente reunir
novamente estes fragmentos, sera dificil o reflexo do todo verdadeiro®.

Realizando uma analogia, se for feita uma analise da equipe multidisciplinar do TCTH
na visdo do usuério, identifica-se que o médico faz a sua orienta¢do ao usuario com 0s
temas que ele julga importantes da sua area e, aparentemente, o usuario identifica essas
como as principais orientacdes. O enfermeiro faz as orientagdes importantes do cuidado,
0 nutricionista, por sua vez, faz suas orientagdes sobre a alimentacdo e dieta controlada,
mas, na maioria dos servigcos, ndo existe uma unidade nas orientacfes de todos o0s
membros da equipe, de modo que o usuario consiga enxergar como algo interligado,
convergindo para 0 mesmo proposito: auxiliar na promogdo e na prevencdo da salde,
evitando recidivas e obtendo o sucesso no transplante. Na prética, as orientacdes séo
fornecidas de maneira fragmentada, distribuidas entre os profissionais da equipe

multiprofissional que presta cuidados, geralmente, sem um fio condutor a interliga-las.
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Essa situacdo é caracteristica do paradigma cartesiano, que fragmenta tudo, possui
atitudes de dominio, ideias centralizadoras, verticalizadas, ndo preocupado com a
promocdo e a prevencao da satde do usuario, mas com base na doenca.

Outra pesquisa entrevistou 21 familiares cuidadores de criangas em p6s-TCTH, em um
Servico de Transplante de Medula Ossea de referéncia da Regido Sul do Brasil. Além
destes participantes, tambem foram entrevistados 25 enfermeiros que atuavam na
internacdo e forneceram as orientagdes a esses usuarios. Para completar, ainda foram
entrevistados 12 profissionais da equipe multiprofissional, todos vinculados a unidade de
internacdo. O estudo apresentou o enfermeiro como o profissional que mais tem
oportunidade de orientar os cuidados de pos-alta hospitalar, visto a sua dinamica de
servico ser de presenca diuturna no hospital, ressaltando o papel fundamental que o
mesmo exerce durante o planejamento e execucdo do processo de alta, tendo
competéncia, conhecimento e envolvimento constante com as necessidades do usuério®¥.
Para que haja esse empoderamento e ressignificacdo do trabalho do enfermeiro é
necessario envolver mdltiplas estratégias que englobem desde a reformulacdo dos
curriculos académicos, buscando instrumentalizar e criar visibilidade dos enfermeiros
para atuarem em uma proposta de trabalho que transcende 0 modelo biomédico, levando-
0s a assumir o que lhes cabe por competéncia profissional especifica, focando suas
atividades no cuidar. Além da visibilidade do médico e do enfermeiro surgiram nos dados
a visibilidade do nutricionista e de outros profissionais. A visibilidade do nutricionista
estd ligada especificamente as orientacbes quanto aos cuidados com a dieta, onde 0s
usuarios referiram muita inseguranga. Isto porque é em casa que irdo lembrar de
diferentes alimentos e, as vezes, ndo consultaram se poderiam ou nédo ingeri-los. Além

disso, identificaram, por vezes, o nutricionista como auxiliar de cozinha.
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Segundo estudo produzido em uma universidade do Sul do Brasil, foram entrevistados
cinco residentes em Nutricdo, por meio da técnica de Grupo Focal. Um dos aspectos
pesquisados foi “o campo de trabalho em nutrigdo no Brasil” e o outro aspecto “o papel
do nutricionista no Nucleo de Saude da Familia (NASF)”. Os resultados demonstraram
que ndo é em curto prazo que os cursos de nutricao irdo conseguir se rearranjar em direcdo
a um novo perfil de profissional, posto pelas diretrizes curriculares, Neste sentido,
consideraram ser necessario compreender a superacdo de matrizes curriculares e
processos pedagogicos exigidos pelo Sistema Unico de Satde (SUS). As necessidades
atuais do usuario, exigem condic¢des de possibilidades que sdo dependentes da capacidade
de organizar a resisténcia a historica hegemonia de mercado na formacdo em salde e das
escolhas politicas do Estado brasileiro pelos Ministérios da Fazenda, Educacéo e Saude.
Hegemonia esta comumente levando para a assisténcia a salde na perspectiva
biomédica®,

Quanto a visibilidade de outros profissionais, 0 odont6logo apareceu como um dos
profissionais lembrados por suas orientagcdes, em estudo realizado em um projeto de
extensdo de assisténcia odontoldgica, na Universidade Federal de Minas Gerais/Brasil,
onde foram analisadas as atividades do projeto, desde marco de 2001 até 2011, quando
foi publicado este artigo. Os resultados do estudo corroboram com os achados desta
pesquisa, chamando a atencdo para a importancia deste profissional na equipe de TCTH.
E fundamental para o sucesso do transplante, proporcionando qualidade de vida para os
usuarios, pré e pés-TCTH®®. Ainda que de forma parca, o odont6logo foi lembrado como
membro da equipe multiprofissional do TCTH e suas orientagdes para os cuidados com
a cavidade oral no pds-transplante também foram lembradas.

Por fim, a visibilidade do psic6logo deve ser considerada, pois sabe-se que o usuario de

TCTH enfrenta varios desafios fisicos e psicossociais durante as diferentes fases do
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transplante, podendo causar impacto negativo na sua qualidade de vida, comprometer a
aderéncia ao tratamento e influenciar nas taxas de sobrevida da terapéutica e, por
consequéncia, interferir na equipe de saude responsavel pelo transplante.

Ratificando estas afirmativas tem-se uma revisao bibliografica, realizada no periodo de
2009 a 2014, explorando as plataformas SciELO. PePSIC e Portal Revista USP, tendo a
delimitacdo dos artigos na busca por meio dos descritores: Atuacdo do Psicologo, Equipe
de Saude, Unidades de Transplante e Humanizagdo. Essa pesquisa demonstrou que o
atendimento psicologico em unidades de transplante € atil para usuarios, familiares e
equipe de salde, mas, destacou que existe numero escasso de psicologos nas unidades
de transplante e que, aos poucos, vem sendo valorizado na equipe de saude, que ainda é
muito fundamentada no modelo biomédico®?.

Apbs explorar a visibilidade dos profissionais de TCTH expressa pelos usuarios restou
nitido que as equipes, mesmo com o passar dos anos, perpetuam suas acdes embasadas
no modelo biomédico, onde a atividade do médico se sobrepde as atividades dos outros
profissionais da equipe de TCTH. Esse aspecto, retratado na visibilidade dos profissionais
da equipe de saude, ficou ratificado pela visibilidade que o usuério atribuiu a esse
profissional, conferindo-lhe destaque a orientacdo, sendo que os outros membros da
equipe também realizaram no seu cotidiano, mas, ou ndo foram lembrados, ou foram
mencionados muito aquém do que realizaram no campo da orientacéo.

Desse modo, é importante buscar equilibrio e integralidade na equipe multiprofissional
do TCTH, mesmo encontrando dificuldades de articulacdo entre os profissionais. Essa
equipe precisa ser fundamentada em momentos de discussbes e trocas entre 0S
participantes, porque no contexto ecossistémico, as equipes s6 poderdo ampliar a sua
capacidade de realizar altas aspiragdes e objetivos, tanto individuais como coletivos, com

acoes conjuntas de visdo compartilhada, aprendizagem em equipe, chegando a um
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consenso em que o todo de orientacOes realizadas para o usuario de TCTH € maior que a

soma das orientacdes realizadas individualmente por cada profissional®.

Concluséo

A exploracdo sobre o tema da visibilidade profissional dos membros da equipe de TCTH,
pelo usuario no contexto ecossistémico, demonstrou varios desafios que ainda estdo por
serem ultrapassados pelos enfermeiros, bem como, demais profissionais que fazem parte
da assisténcia direta ao usuario de TCTH. Percebeu-se que a visibilidade profissional dos
membros da equipe de TCTH, na visdo do usuario, ainda continua fortemente
influenciada pelo modelo biomédico de atencao a saude, evoluindo gradativamente para
a identificacdo das representatividades profissionais, perpassando pela conquista dos
espacos destinados a cada membro na equipe de saide do TCTH.

Apoiando-se no referencial ecossistémico a equipe multiprofissional pode gerar a visao
compartilhada em prol de um objetivo maior que € o sucesso das orientaces ao usuario
de TCTH e a sua familia, repercutindo, consequentemente, nos resultados pessoais e
coletivos da equipe de TCTH, onde todos os envolvidos sdo beneficiados.
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6.3 Artigo 3

Perfil sociodemografico e clinico de usuarios de transplante de medula 6ssea na
visdo ecossistémica”
Simone dos Santos Nunes’
Hedi Crecencia Heckler de Siqueira®

Maria José Lopez Montesinos®

RESUMO

Objetivo: Caracterizar, com base no referencial ecossistémico, o perfil sociodemografico
e clinico de usuérios de Transplante de Medula Ossea de dois centros no Brasil e um da
Espanha. Método: estudo quantitativo com 40 entrevistados que atenderam os critérios
de inclusdo. Os dados foram coletados de marco de 2016 a outubro de 2017. O referencial
tedrico-filosofico ecossistémico foi escolhido por ser uma maneira de conhecer 0s
elementos que integram o espaco-temporal do usuéario de transplante de medula 6ssea que
permite perceber as inter-relagdes do contexto. Resultados: entrevistados no Brasil e na
Espanha diferem em género e faixa etaria. No Brasil, a maioria ¢ do género feminino
(25%), na faixa etaria de 21 a 50 anos (30%). Na Espanha, a maioria é do género
masculino (37,5%), na faixa etéria de 51 a 70 (35%). Outros dados: brancos (32,5% BR;
57,5% ES), com o0 1° Grau de escolaridade (20% BR; 20% ES), casado (17,5% BR; 50%
ES), catdlico (30% BR; 52,5% ES), com renda de 1 a 2 salarios minimos, doenca primaria
Leucemias (27,5% BR; 30% ES) e tipo de transplante Alogénico, sendo o0 de maior
frequéncia o da Espanha, 37,5% enquanto o do Brasil representa 30%. Conclusdo: O

perfil do usuario de Transplante de Medula Ossea é influenciado pelo contexto
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ecossistémico em que esta inserido, sujeito as adequacdes das novas caracteristicas do
viver e possibilidades que surgem.

Descritores: Transplante de Medula Ossea; Cuidado de Enfermagem; Gestdo em Saude;
Ecossistema.

Descriptors: Bone Marrow Transplant; Nursing Care; Health Management; Ecosystem.

Descriptores: Trasplante de Médula Ossea; Cuidado de enfermeria; Gestion de la salud;
Ecosistema.

INTRODUCAO

A ampliacdo no prognostico de vida das pessoas com doencas graves, em especial
as doencas crbnicas é uma realidade devido as novas tecnologias em salde e aos
tratamentos, cada vez mais eficientes e eficazes. Neste cenario inclui-se o processo de
Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas (TCTH), cuja terapéutica cresceu nas
ultimas décadas para doencas hematoldgicas, como também, na sua aplicacdo para
doencas autoimunes e reconstituicdo do érgdo hematopoiético. Quanto a fonte das células
progenitoras empregadas no TCTH, podem ser provenientes da medula 6ssea, de sangue
periférico e de sangue de corddo umbilical. Os TCTH dividem-se em autélogos, quando
as células sdo do proprio usuario e alogénicos, quando as células sdo de outra pessoa. Se
esta pessoa € um familiar chama-se Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas
Aparentado. Se é um doador ndo familiar denomina-se Transplante de Células Tronco
Hematopoiéticas N&o Aparentado®?,

Ao recomendar o TCTH como terapéutica devem ser levados em conta alguns
fatores importantes, anteriores ao transplante, como: doenca de base e condi¢es clinicas
do usuario; existéncia de um doador compativel; infraestrutura adequada para o
procedimento; equipe multiprofissional especializada; condi¢Ges psicolégicas e
socioeconémicas familiares apropriadas para seguir o acompanhamento recomendado no
pos-transplante®.

A partir destes aspectos 0 TCTH torna-se alvo de atencdo dos érgdos de saude.
Diferentes paises preocupados em evoluir, cada vez mais, nesta terapéutica e na rede de
cooperagdo necessaria e recomendada, investem, progressivamente, na estrutura de coleta
e armazenamento de medula dssea segura, tentam tracar politicas de colaboracdo, em
rede, entre 0s paises membros.

A Espanha concentra suas a¢des no Registro de Donantes Voluntarios de Medula
Osea (REDMO), coordenado pela Fundacion Internacional Josep Carreras, vinculada a
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Organizagdo Nacional de Transplantes (ONT), 6rgdo do Ministerio de Sanidad,
ServiciosSociales e Igualdad, responsavel pela coordenacéo de toda a rede de transplantes
em geral®,

No Brasil, a Politica do TCTH pelo Ministério da Saude (MS), normatizada pela
Portaria n® 931/2006, aprovou o Regulamento Técnico para Transplante de Células-
Tronco Hematopoiéticas e estabeleceu os critérios técnicos de indicacdo dos transplantes
de medula dssea e outros precursores hematopoiéticos®. Torna-se importante salientar
que essa Portaria também regulamenta a autorizacdo, funcionamento e credenciamento
de estabelecimentos e equipes para a realizagdo dos TCTH.

O programa de TCTH da Regido de Murcia teve inicio em 1991 no antigo Hospital
Geral Universitario, que ja ndo existe mais. Desde 2002 os transplantes de progenitores
hematopoiéticos sdo realizados no Hospital Universitario Morales Meseguer, na cidade
de Murcia, que com o passar dos anos foi ampliando e incrementando suas atividades
com os diferentes tipos de transplantes de medula 6ssea, chegando a comemoracdo dos
seus 25 anos de servico em 2015, com 970 transplantes realizados, sendo 618 destes
autologos e 352 alogénicos™.

Com este contexto a Espanha, em especial, a Regido de Murcia, foi identificada
COmo um cenario propicio para pesquisar o cuidado ecossistémico de enfermagem ao
usuario de TCTH, por meio de um doutorado sanduiche da pesquisadora. A escolha do
referencial ecossisttmico adapta-se muito bem ao servico pesquisado, porque o0
desenvolvimento das atividades do servico de TCTH exige uma rede interdependente,
que tenha um processo dinamico, auto-organizado, gerando varias possibilidades para o
usuario de TCTH deste pais como de outros.

O TCTH, na perspectiva ecossistémica®, envolve tanto os elementos
fisicos/abidticos como a dos elementos sociais/bidticos constituintes do ecossistema do
usuario. Em uma primeira avaliacdo identifica-se como elemento constituinte do
ecossistema: o préprio usuario de TCTH, a equipe multidisciplinar: enfermeira, médico,
psicdlogo, nutricionista, odontdlogo, assistente social e outros; a comunidade: doadores
de hemoderivados, doadores de medula, pessoas integrantes das casas de apoio aos
usuarios, grupos de oragdo, entre outros; 0s servi¢os de saude: com participantes com
exames de diagnostico, alimentacdo, medicagéo e o hospital como um ecossistema maior

no qual se insere o servi¢o de TCTH.
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Por meio da analise reflexiva existe a possibilidade de perceber o quanto o TCTH
e sua inerente complexidade podem apoiar-se no paradigma ecossistémico emergente,
para buscar explicacOes capazes de advertir que um evento implica em um aparecimento
de uma nova estrutura social e, que ap6s uma flutuacdo surge uma estrutura dissipativa,
dando origem a varias bifurcaces, que vao gerar multiplas possibilidades de resultados®.
Entretanto, de modo geral, bifurcacdes sdo, simultaneamente, um sinal de instabilidade e
um sinal de vitalidade. Assim, o TCTH acaba sendo uma grande flutuacdo na vida deste
usuario, trazendo mudancas importantes e irreversiveis, mas, repletas de probabilidades,
expectativas, sonhos e esperangas.

Assim objetiva-se: Caracterizar, com base no referencial ecossistémico, o perfil
socio-demografico e clinico de usuarios de TCTH de dois centrosde no Brasil e um na

Espanha

METODOLOGIA

Trata-se de estudo do tipo descritivo e exploratério, com abordagem quantitativa,
que permite uma maior aproximacéo ao objetivo proposto. A coleta de dados foi realizada
de marco de 2016 a outubro de 2017, por meio de um instrumento, desenvolvido pelas
autoras, com 35 questdes, sendo dez abertas e 25 fechadas. A amostra, constituida de
usuarios TCTH da Unidade Hospital Dia do Hospital Morales Meseguer, integrante da
rede do servi¢o de salde da Comunidade Autbnoma de Murcia, Espanha, e de dois
servicos de TCTH no Brasil, um no interior do Rio Grande do Sul, na cidade de Santa
Maria, outro no estado do Parana, em Curitiba, servico de referéncia em TCTH do
Hospital de Clinicas de Curitiba. Foram seguidos os critérios de inclusdo: usuarios pos-
TCTH, ter idade minima de 18 anos, estar no minimo hé trinta dias e no maximo dois
anos, na sua residéncia, aceitar participar da pesquisa, assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e permitir a divulgacdo dos dados. Estabeleceu-se como
critério de exclusdo: ter realizado mais de um transplante de medula éssea. Para fins de
autorizacio a proposta da pesquisa foi encaminhada e aprovada pelo comité de Etica da
Universidade Federal do Rio Grande (FURG) com o Certificado de Apresentacdo para
Apreciacio Etica (CAAE) n°53689216.1.0000.5324.

A amostra foi composta por quarenta usuarios pos-TCTH, sendo as entrevistas

realizadas pessoalmente pela pesquisadora, com 24 usuarios da Espanha e 12 usuarios do
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Brasil e quatro usuarios foram entrevistados por uma colaboradora da pesquisa,
doutoranda em Enfermagem, na Universidade Federal do Parand, PR, Brasil,
devidamente habilitada. Em todas as entrevistas o instrumento de pesquisa foi preenchido
pela pesquisadora e colaboradora, com a gravagédo do diadlogo com o usuério. A posteriori
a transcricdo e analise dos dados foram realizadas pela pesquisadora.

Os dados foram organizados em uma base utilizando o programa
StatisticalPackage for the Social Sciences versdo 20 (SPSS V20), sendo a seguir
tabulados e analisados quantitativamente. A analise estatistica foi processada por meio da
andlise descritiva dos resultados, mostrando frequéncia e porcentagem das variaveis
observadas. A seguir realizou-se a analise estatistica de estimacéao intervalar que consistiu
em calcular a estimativa de um parametro desconhecido e levantar um intervalo de
confianca para esse parametro, com uma probabilidade de 1 — o (nivel de confianca), e
verificar se o intervalo continha o verdadeiro parametro(”.

Para a realizacdo da descricdo da amostra, a respeito do perfil dos entrevistados e
técnicas de Hipoteses Nao-Paramétricas (Qui-quadrado), foi considerado p-valor < 0,05
como validacdo das hipdteses significantes. Esse método é usado quando se quer
comparar frequéncias observadas com frequéncias esperadas®.

Justifica-se 0 uso de testes ndo-paramétricos devido a auséncia de normalidade

dos dados.

RESULTADOS

Para caracterizar os usuarios de TCTH participantes da pesquisa foram usadas
tabelas de frequéncias e medidas descritivas. Constituem a tabela 1 as frequéncias
absolutas e relativas dos dados sociodemograficos, comparativos dos servigos de TCTH
participantes da pesquisa do Brasil e do servico da Espanha, com um n= 40 usuarios

entrevistados.

Tabela 1. Caracteristicas do perfil sociodemogréafico dos usuérios de TCTH - Brasil e
Espanha, 2017.

Catego-  Subcatego- Brasil Espanha Total

rias rias E % f % E %

Género Feminino 10 25,00 9 22,50 19 47,50
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Masculino 6 15,00 15 37,50 21 52,50
Faixa 21-50 12 30,00 10 25.00 22 55.00
etaria 5170 04 10,00 14 35,00 18 45.00
Branco 13 32,50 23 57.50 36 90,00
Raca Pardo 02 5.00 01 250 03 7.50
Amarelo 01 2,50 - 01 2,50
19 grau 08 20,00 08 20,00 16 40,00
. 29 grau 04 10,00 07 17,50 11 27.50
Escolari-
0
Dade 3° grau 04 10,00 07 17,50 11 2750
Pos- ; 02 500 02 500
graduacéo
Solteiro 04 10,00 03 750 07 17,50
Casado 07 17,50 20 50,00 27 67.50
Situacéo Viavo 03 7,50 - 03 7,50
Conjugal _
Unido 01 2 50 - 01 250
estavel
Separado 01 2.50 01 250 02 5.00
Catodlico 12 30,00 21 52.50 33 82,50
Espirita 01 2,50 - 01 2,50
Religido
Evangélico 03 7.50 01 250 04 10,00
Outras ; - 02 500 02 5.00
Ate 1 01 2,50 02 5,00 03 7.50
salario
la2 07 17,50 16 40,00 23 57,50
salarios
Renda 2a3 03 7.50 03 7,50 06 15,00
Familiar salarios
326 03 750 01 250 04 10,00
salarios
Acima de 6 02 500 02 500 04 10,00

salarios
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Destacou-se em uma tabela separada a associacao das variaveis faixa etaria e local
da pesquisa, devido a significancia do teste Qui-quadrado que apresentou, neste quesito,
um nivel de significancia p-valor = 0,0379, demonstrado na tabela 2, tendo como valor
de referéncia (p < 0,05), demonstrando diferenca estatistica significante da faixa etaria
em relacdo ao local, com uma predominancia da faixa etaria de 21-50 no Brasil e de 51-

70 na Espanha.

Tabela 2. Cruzamento do quesito local (Brasil X Espanha) com a faixa etaria dos usuarios
submetidos ao TCTH - Brasil e Espanha, 2017.

Categorias Subcategorias Brasil Espanha Total
F % f % f %
Faixa 21-50 12 30,00 10 25,00 22 55,00
etaria 51-70 04 10,00 14 35,00 18 45,00
Total 16 40,00 24 60,00 40 100,00

P-valor < 0,05; Qui-quadrado p = 0,0379

As tabelas 3 e 4 apresentam o perfil clinico dos usuarios entrevistados no Brasil e
na Espanha, com as suas respectivas frequéncias absolutas e relativas. Enquanto a tabela
3 apresenta os dados referentes as doencas primérias, dos usuarios de TCTH, a 4

demonstra os tipos de TCTHSs a que os usuarios foram submetidos.

Tabela 3. Frequéncia das doencas primarias dos usuarios submetidos a TCTH - - Brasil
e Espanha, 2017.

Categorias Subcategorias Brasil Espanha Total

f % f % f %

LMA 05 12,50 08 20,00 13 32,50

LLA 06 15,00 03 7,50 09 22,50

) LMC - - 01 2,50 01 2,50
Leucemia

S Total 11 27,50 12 30,00 23 57,50

LNH - - 02 5,00 02 5,00

LH - - 03 7,50 03 7,50

Doenca

primaria  Linfomas Total - - 05 12,50 05 12,50
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Mieloma multiplo 04 10% 05 12,50 09 22,50

Aplasia medular 01 2,5% 02 5,00 03 7,50

Total 16 40% 24 60,00 40 100,00

Tabela 4. Frequéncia do tipo TCTH que os usuarios foram submetidos - - Brasil e
Espanha, 2017.

Categorias Subcategorias Brasil Espanha Total

f % f % F %

TCTH autologo 04 10,00 09 22,50 13 32,50

Tipo de Apar. 07 17,50 11 27,50 18 45,00
TCTH ~ TCTH
alogénico  Nao 1250 04 1000 09 22,50
Apar.
Total 16 4000 24 6000 40 100,00
DISCUSSAO

Os dados coletados e apresentados na Tabela 1 demonstram gque na amostra (40
usuarios) 60,00% (n=24) dos usuarios da Espanha e 40,00% (n=16) do Brasil
apresentaram uma discreta predominancia de usuarios do género masculino com um
percentual de 52,50% (n=21) dos usuarios entrevistados e 47,50% (n=19) do género
feminino, no total dos entrevistados. Entretanto, ao proceder a analise dos usuarios quanto
ao género por local dos entrevistados, observa-se que nos servigos pesquisados no Brasil
houve uma predominéancia dos usuérios do sexo feminino com 25,00% (n=10) e no
servico da Espanha predominou o sexo masculino com 37,50% (n=17) dos usuarios.

Comparando com dados da estimativa de cancer para o biénio 2016-2017, no
Brasil apresentou uma expectativa de casos de cancer em geral maior para 0 sexo
feminino, mas, ao observar, especificamente, os dados de estimativas para as leucemias,
que foram o maior numero de doenca primaria identificada nos usuarios entrevistados,
percebe-se que a estimativa foi mais elevada para o sexo masculino. Os dados espanhdis
oficiais divergiram em relagdo aos dos brasileiros, porque apresentaram uma estimativa
de maneira geral de maior incidéncia de cancer em homens e para as leucemias de maneira

especifica, no mesmo periodo®.
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Quanto a faixa etéria, com a finalidade de melhor organizagdo dos dados dividiu-
se em duas: de 21 a 50 anos e de 51 a 70 anos. Na faixa de 21 a 50 anos encontram-se
55,00% (n=22) dos usuarios. Esta faixa etaria corresponde ao periodo produtivo e
reprodutivo da vida, causando um impacto na vida do usuario e, por consequéncia, na de
sua familia. Esses dados corroboram com a pesquisa realizada em um hospital pablico de
referéncia na América Latina, localizado na Regido Sul do Brasil, no periodo de setembro
de 2013 a junho de 2015, com 36 participantes que se submeteram a TCTH, em servico
de Transplante de Medula Ossea, 45% (n=18) dos usuarios estavam na faixa etaria com
variacdo de idades entre de 51 a 70 anos®?.

Os dados do presente estudo estdo em consonancia com a Portaria n°® 931, de 02
de maio de 2006 que regulamenta o TCTH no Brasil, a qual indica e preconiza a idade
igual ou inferior a 70 anos para o Transplante Autdlogo. J& para o Transplante Alogénico
aparentado igual ou inferior a 60 anos e para o Transplante Alogénico ndo-aparentado a
idade recomendada é igual ou inferior a 55 anos®).

E importante salientar que, na presente pesquisa, ao fazer o cruzamento em relago
ao local da coleta da amostra (Brasil x Espanha) quanto a faixa etaria (Tabela 2),
evidencia-se que o servico de TCTH espanhol possui maior concentracdo de usuarios
transplantados na faixa etaria de 51 a 70 anos, 35,00% (n=14), mostrando uma tendéncia
que esta ocorrendo em diversos paises, inclusive no Brasil, em busca de ampliar a faixa
de idade para a aplicacdo da terapéutica de TCTH com vistas a longevidade e ao
acréscimo da qualidade de vida em pessoas acima dos 60 anos.

No teste do Qui-quadrado, (valor-p 0,05), os dados amostrais indicaram evidéncia
estatistica que o local esta associado a faixa etaria com p =0,0379 (p <0,05). Na presente
pesquisa constatou-se que na amostra coletada nos servigos do Brasil existem evidéncias
de uma concentragdo de TCTH na faixa etaria de 21-50 anos e no servico pesquisado na
Espanha os TCTHSs concentram-se na faixa etaria de 51-70 anos.

No perfil sociodemogréafico distinguiu-se a predominancia de usuarios da raca
branca, tanto no Brasil 32,50% (n=13) como na Espanha 57,50% (n=17). Corrobora com
esses dados, pesquisa realizada nos Estados Unidos, que encontrou, em uma amostra de
662 usuarios submetidos a TCTH, o predominio da raca branca com 92,00%®%),

Quanto a escolaridade ficou demonstrado que o 1° grau dos usuéarios foi o que

predominou 40,00% (n=16). Esse dado, difere de estudos nacionais e norte-americanos
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que evidenciaram ser 0 ensino médio o predominante entre 0s usuarios que se submeteram
ao TCTH®OID,

Quanto ao estado civil, a grande maioria é casada, 67,50% (n=27), sendo 17,50%
(n=7) dos usuarios brasileiros casados e 50,00% (n=20) dos espanhdis com renda familiar
de 1 a 2 salarios minimos 57,50% (n=23). Estes dados sdo compativeis com outras
pesquisas ja abordadas®?, Estudo®®, que teve como objetivo compreender a busca por
cuidado do cancer a partir da percepcao de pacientes e familiares/cuidadores; constituido por uma
amostra de quatorze entrevistados; sendo oito usuarios oncoldgicos e seis familiares/cuidadores
gue os acompanharam durante a fase de tratamento, evidenciou que os custos financeiros, muitos
deles, advindos das modificagdes da rotina acarretam o aumento dos gastos financeiros em
decorréncia do processo de busca pelo cuidado do céncer. Portanto, identifica-se que 0s custos
financeiros se tornam fator de dificuldade para o enfrentamento da doenca.

A analise da religido que os usuarios de TCTH entrevistados seguem foi muito
semelhante entre a amostra do Brasil 30,00% (n=12) e da Espanha 52,50% (n=21). Dados
semelhantes foram encontrados em pesquisa realizada com 39 usuarios de TCTH, no
Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), a qual
identificou 38,50% (n=15) dos entrevistados como catoélicos, 20,50% (n=08) como
protestantes, 5,10% (n=02) disseram-se espiritas, 7,70% (n=03) sem religido e 28,2%
(n=11) omitiram a sua religi&o.®¥

Na perspectiva de possiveis beneficios na salde dos usuarios, a assisténcia de
enfermagem ndo deve estar voltada apenas para os aspectos biolégicos do TCTH, mas
também para 0s aspectos psicossociais e espirituais que requerem intervencbes de
enfermagem tanto para o usuario quanto para a sua familia, auxiliando-os para o
enfrentamento e adaptacdo a crise desencadeado pela realidade que enfrentam. Ao
conhecer as necessidades desses usudrios, € possivel e necessario auxilia-los a enfrentar
de forma eficaz e positiva a situacao de crise desencadeada pelo tratamento, minimizando
as consequéncias emocionais como a depresso, o estresse e a ansiedade®®).

Estudo®® descritivo transversal, com amostra de 610 pacientes atendidos em 2
hospitais em Chipre (n = 274), 1 hospital na Grécia (n = 144) e 2 hospitais na Republica
Tcheca (n = 192), tendo como objetivo avaliar a qualidade da assisténcia de enfermagem
oncoldgica, como percebida, por usuarios com cancer hospitalizados nos trés paises
europeus. Os resultados evidenciam que este € um dos primeiros estudos que fornecem
evidéncias sobre a qualidade dos cuidados de enfermagem prestados a usuarios

diagnosticados com cancer em varios paises europeus. Discrepancias foram encontradas
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entre os paises participantes. Entretanto, a prestacéo de cuidados espirituais e religiosos
pelos enfermeiros recebeu as pontuagdes mais baixas entre os trés paises participantes.

As necessidades espirituais dos pacientes com cancer sdo frequentemente
mencionadas na literatura nacional?’2% e internacional de enfermagem.?29 A
Compreenséo da multidimensionalidade do ser humano, abrangendo os aspectos fisicos,
sociais, psicologicos e necessidades de cuidados espirituais sdo considerados importantes
para 0s usuarios no enfrentamento da doenca, recuperacdo da salde e bem-estar. 1sso se
reflete em politica de cuidados de salde a nivel europeu e mundial. Portanto, se aplica ao
atendimento de usuarios com cancer, nos quais a experiéncia de uma doenga com risco
de vida e a incerteza em relacdo ao diagndstico, tratamento e ao enfrentamento da morte
pode causar sofrimento espiritual.

Em relacdo a doenca primaria, nessa pesquisa, caracterizou-se no Brasil e Espanha
pelo dominio das Leucemias com predominio de Leucemia Linfocitica Aguda, 15,00%
(n=06) nos entrevistados submetidos ao TCTH nos servicos brasileiros participantes da
pesquisa e da Leucemia Mielocitica Aguda (LMA), 20,00% (n=08) nos entrevistados
submetidos ao TCTH no servico espanhol. Corroboram, com esses dados, pesquisa
brasileira.*9 que identificou 27,78% (n=10) de usuarios de TCTH com LMA de doenca
primaria, como também o estudo®® americano evidencia que o transplante alogénico de
células-tronco (alloSCT) é uma opcdo terapéutica curativa para pacientes com sindromes
mielodisplasia (MDS) ou leucemia miel6ide aguda (LMA).

Quanto ao tipo de células transplantadas identificou-se que o Alogénico foi o de
maior frequéncia na Espanha, 37,5% (n=15 enquanto o do Brasil representou 30%
(n=12). Corrobora com estes resultados pesquisa brasileira com n=36, que identificou que
69,44% (n=25) dos usuarios da pesquisa realizaram TCTH alogénico®?.

A aplicacdo dos principios ecossistémicos no contexto do usuario de TCTH permite
ampliar e esclarecer como atuam numa determinada realidade. Ao refletir de maneira
analdgica a doenca que leva o usuério ao Transplante de Células Tronco Hematopoiéticas
é o inicio de desordem e ndo-equilibrio, que vai passando pelas possibilidades de
tratamento, seus efeitos colaterais, as expectativas a cada nova quimioterapia, nova
infeccdo superada até culminar com o TCTH que a0 mesmo tempo é uma grande
oportunidade de cura ou melhora significativa na qualidade de vida e sobrevida, mas,

também, é um potencial risco de morte.
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O paradigma ecossistémico® enfatiza as relagdes do todo com as partes salientando
a interdependéncia fundamental de todos os acontecimentos e a inter-relagdo dos
individuos nos processos ciclicos. Os principios ecossistémicos sdo complementares entre
si, auxiliando na compreenséo do ser, viver e conviver num ambiente de cuidado, sendo
importante entender que essa interdependéncia dos principios ecossistémicos como
parceria, cooperacdo e flexibilidade entre outros possibilita as adaptacdes constantes as
perturbacdes e flutuacdes nos ecossistemas permitindo a outo-organizacao.

Para o usuario de TCTH a parceria, cooperacao e flexibilidade precisam ser uma
constante na sua trajetoria desde o pré-transplante até o pos-transplante, porque os
elementos deste processo precisam de um constante feedback, elementos estes que podem
ser 0 usuario e sua familia, amigos, seu familiar/cuidador, a equipe multidisciplinar, em
particular a equipe de enfermagem, condig&o de isolamento no hospital, reestruturacéo da
vida no pos-transplante com a exigéncia de novos habitos de vida, incluso na sua
multidimensionalidade do pds-transplante.

Ao analisar os espagos/ambientes do usuario de TCTH — Brasil e Espanha, em
analogia com o paradigma ecossistémico, pode-se inferir que nos sistemas em continua
mudanca estrutural, a auto- organizacdo se da tanto como resultado de uma dindmica
interna, como também devido as interacbes desencadeadas pelas circunstancias
ambientais que se encontram em continua transformacéo. Entende-se que o ser humano
vive num ecossistema dinamico, que interfere no seu organismo de varias maneiras
obrigando-o a ajustar-se continuamente, a fim de manter este equilibrio dindmico.

Ancorado no paradigma ecossistémico, o perfil sociodemogréafico e clinico de
usuarios de Transplante de Medula Ossea dos dois centros no Brasil e um da Espanha,
com vistas a contemplar os aspectos epidemioldgicos, bioldgicos, psiquicos, culturais,
sociais e espirituais dos problemas dos usuarios, compreende um novo modo de pensar e
agir para a obtencdo de solucdes as questdes emergentes na producao do cuidado. Assim,
para compreender as necessidades das dimens@es do ser humano, seus distintos modos de
viver, é preciso incluir nas a¢des do cuidado o estudo das caracteristicas e especificidades
do espaco/ambiente no qual vive, trabalha e se desenvolve®.

Portanto, entende-se que a atuacdo do enfermeiro carece ser direcionada para
atender as necessidades de salde, individuais e coletivas, atentando para as

especificidades do usuario transplantado. Neste sentido, tanto o usuério, quanto a familia
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e comunidade precisam ser percebidos, considerando-se 0 ambiente, constituido dos
elementos bidticos/sociais e abidticos/fisicos, aqui apreendido como ecossistémico.

As limitacGes de generalizacdo dos achados deste estudo relacionam-se ao nimero
limitado de participantes no Brasil, que em parte pode ser atribuido a crise financeira
que vem restringindo verbas aos servigos de saide como um todo e especialmente 0s
centros de Tranplantes no Brasil. Confirma essa percepcéo o estudo®” que identifica o
impacto dos custos com TCTH para o SUS e evidencia a necessidade de mais leitos
disponiveis para o tratamento. Para tanto, a efetividade do mesmo deve ser garantida por
meio através do planejamento envolvendo processo do TCTH.

CONSIDERACOES FINAIS

O perfil sociodemogréafico dos usuarios participantes do estudo do Brasil e da
Espanha divergem em relag&o ao género. Enquanto no servigo da Espanha a maioria dos
usuérios submetidos a TCTH sdo do sexo masculino, os do Brasil sdo do sexo feminino,
com a predominancia dos usuarios mais jovens no Brasil entre 21 a 50 anos e na Espanha
de 51 a 70anos. Na sua grande maioria brancos, com o 1° grau ou equivalente de
escolaridade, casados, catolicos e com renda familiar com predominéancia de 1 a 2 salarios
minimos.

O perfil clinico caracteriza-se pela maior ocorréncia das leucemias como doencas
primérias e o tipo de transplante mais frequente, tanto no Brasil como na Espanha, é o
alogénico.

Observando-se que o perfil do usuario de TCTH é influenciado pelo contexto
ecossistémico ao qual esta inserido, ficando sujeito as adequacBes necessarias para o
sucesso do transplante e expectativas das novas possibilidades emergentes.

Ressalta-se a necessidade de mais pesquisas, nesta area especifica, capaz de
ampliar e gerar novos conhecimentos e, assim, abrir novas possibilidades de inovar,
nortear e orientar os cuidados de enfermagem/saude junto aos usuarios e familias do
TCTH.
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7 - CUIDADO ECOSSISTEMICO DE ENFERMAGEM AO USUARIO DE
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA: SINTESE REFLEXIVA

A Teoria Geral dos Sistemas (TGS) apresentada por Bertalanffy (2013)
demonstrou que os conceitos que antes tinham sua aplicacdo restrita a fisica, podiam ser
usados para interpretar sistemas de maneira geral, podendo ser empregada em sistemas
biolbgicos, econdmicos e sociais, acreditando que a lei que rege 0s sistemas é a mesma
para todos os sistemas independente dos elementos participantes.

Assim, com a TGS, Bertalanffy fortaleceu o conceito de “sistemas abertos”,
definindo-os como um sistema que realiza trocas de matéria com o meio circundante,
com importagdo e exportacdo de matéria, constituicdo e degradacdo destes componentes,
demonstrando que as estruturas vivas dependem de um fluxo continuo de energia e
recursos, equilibrio fluente necessario em todas as formas de vida ( BERTALANFY,
2013;CAPRA, 2006).

Capra e Luisi (2014), apontam que no centro da compreenséo sistémica da vida
encontra-se 0 principio de organizagdo ou “padrdo de organizag¢do”, sabendo que os
sistemas vivos sdo redes autogeradoras, significando que o padrdo de organizagdo é um
padrdo de rede onde cada componente contribui para a producdo dos outros. Assim, €
possivel entender que no dominio social as redes vivas sdo redes de comunicagdo. As
redes de comunicacao sdo importantes para apreender a relacdo do ecossistema com 0s
seus componentes e a relacdo dos componentes entre si para o surgimento de um novo
emergente.

Um sistema ao referir-se a um espaco e tempo determinado, possuidor de
caracteristicas semelhantes pode ser entendido como um ecossistema. Dessa maneira

Siqueira et al (2018, p. 560) conceitua ecossistema como:

qualquer unidade, que inclui a totalidade dos
elementos/organismos,  bidticos e abidticos de um
espago/tempo determinado, em interagdo com 0 meio
fisico/meio ambiente, que realizam trocas entre si formando
verdadeiras redes.
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Optou-se pelo referencial ecossistémico a partir da observacao que o TCTH é uma
terapéutica que leva o usuério a distanciar-se muito da ideia de equilibrio da sua vida,
para isso o referencial tedrico, a ser usado, precisava sustentar as variabilidades do estado
de saude do usuario de TCTH, indo do aparentemente saudavel até o risco eminente de
morte num curto espaco de tempo e, mesmo assim, buscando a conquista do sucesso neste
desequilibrio geral. Para Prigogine (2009), é longe do equilibrio que se reproduzem
bifurcacbes importantes para a formacdo de novas estruturas surgindo, em cada nova
bifurcacdo uma infinidade de novas solucgdes que podem surgir, deixando o futuro de ser
previsivel, mas, sim, repleto de possibilidades.

Para caracterizar o cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuério de TCTH,
na perspectiva ecossistémica, foi importante a fundamentacdo no pensamento de
Prigogine (2009) ao delinear que as decisdes humanas dependem das lembrancas do
passado e das expectativas para o futuro, porque baseado nessa afirmativa percebe-se que
0 usuério de TCTH vai precisar estar interconectado neste espago/tempo do transplante
com a sua rede ecossistémica de maneira intensa, lembrando do passado, viver o presente,
acreditando nas possibilidades futuras de uma nova vida, mais saudavel, com sonhos a
realizar.

Ao longo da pesquisa buscou-se comprovar a tese: O cuidado ecossistémico de
enfermagem ao usuario de TMO, executado no periodo de internacdo em isolamento
hospitalar, éi capaz de dissipar atitudes e comportamentos de risco e evitar complicacdes
e recidivas pés alta hospitalar; e de responder o objetivo geral desta tese: investigar
como o cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuério de TCTH, exercido no periodo
de internacdo em isolamento hospitalar, é capaz de dissipar atitudes e comportamentos
ndo favoraveis ao usuario de TCTH e, assim, obter sucesso no pos transplante.

Para subsidiar essa proposta e contemplar a Tese e 0 objetivo geral, foram
escolhidos, para constituir a amostra 03 Centros de Transplante de Medula Ossea:
usuarios TCTH da Unidade Hospital Dia do Hospital Morales Meseguer, integrante da
rede do servi¢o de satde da Comunidade Auténoma de Murcia/Espanha e de dois servicos
de TCTH no Brasil, um no interior do Rio Grande do Sul, na cidade de Santa Maria, outro
no estado do Parand, em Curitiba, servigo de referénciaem TCTH do Hospital de Clinicas
de Curitiba.

Essa escolha foi feita com o intuito de entrevistar usuarios de TCTH que foram

expostos a mesma terapéutica mas em diferentes ecossistemas, que possibilitou verificar
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que resultados semelhantes e diferentes  se formam em diferentes espacos
ecossistémicos.

O desenvolvimento do referencial tedérico sobre TCTH, TGS, paradigma
ecossistémico e cuidado de enfermagem ao usuério de TCTH se fez necessério para
entender que o pensamento ecossistémico néo se restringe aum Unico aspecto ecoldgico.
Faz-se necessario a integracdo dos aspectos sociais, psicologicos, biologicos, fisicos de
salde, econémicos, ensino, enfim, todos os elementos bidticos e abidticos que constituem
0 espaco no qual o usuario de TCTH vive, trabalha e se desenvolve. E preciso entender
que cada evento que ocorre num ecossistema representa flutuacOes e instabilidades
capazes de apresentar bifurcacbes que oportunizam novos “ramos” ou seja,
possibilidades. Todas as bifurcacBes que emergem sdo possiveis de se desenvolver,
entretanto, dependem da escolha, no presente caso, do usuario do TCTH. Assim, de
maneira metaférica um evento pode ser o surgimento de um novo emergente
(PRIGOGINE, 2002, 2009; CAPRA e LUISE, 2014).

O caminho metodoldgico escolhido foi fundamental para o desenvolvimento desta
pesquisa, Vvisto que possibilitou a utilizacdo de estratégias teorico-filosoficas adaptaveis
ao tema proposto com cunho cientifico, que permeou toda a progressao da pesquisa. A
coleta de dados, por meio de um instrumento de pesquisa construido, especificamente,
para essa pesquisa, correspondeu, positivamente, ao alcance dos objetivos e da Tese
proposta. A opcdo pela Andlise de Contetido propiciou a compreensdo dos dados, tanto
quantitativos como qualitativos, tornando-os enriquecidos e aprofundados com a
associacdo da analise estatistica utilizando o programa SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences versao 20). Essa alternativa alcancou éxito na medida em que os testes
estatisticos realizados, incluindo os Na&o-Paramétricas, como o Qui-quadrado,
conseguiram nortear o alcance da questdo de pesquisa, dos objetivos e da Tese. O uso dos
testes ndo-paramétricos favoreceu a compreensdo dos dados que apresentaram falta de
normalidade e permitiram verificar associacGes e realizar projecdes entre as variaveis
analisadas.

Alicercado em Capra e Luise (2014), ressalta-se a importancia de conhecer e
coletar dados em diferentes servicos de TCTH o qual a presente tese corrobora. Essa
diversidade, ao caracterizar o cuidado ecossisttmico de enfermagem em TCTH em
ambito local, nacional e internacional, comprovou que a crise mundial ndo pode ser

assinalada somente como resultante de problemas econdmicos, sociais, seguranca
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alimentar, energia, salde, entre outros, mas sim como uma crise de percepcao, Visto
estar-se em um mundo superpovoado e globalmente interconectado.

Perceber o mundo e suas relacbes por meio do referencial ecossistémico
possibilita compreender as instabilidades, flutuagGes, bifurcagcbes e as mudangas e
adaptacGes necessarias para enfrentar as situacBes, chamadas de crises. Nessa
perspectiva, 0 mundo constituido de elementos interconectados, interdependentes,
mutuamente influenciaveis, forma uma grande teia cosmica, da qual o ser humano é um
dos elementos (CAPRA e LUISE, 2014). No entender de Prigogine (2009), a ciéncia esta
numa fase de transicdo exigindo novos instrumentos, novas visdes sobre o espaco e o
tempo, onde a totalidade € maior que a soma das suas partes e, assim, as leis da natureza
ndo se referem mais as certezas, mas sim a possibilidades. Para conseguir aproveitar e
explorar estas possibilidades é necessario conhecer o paradigma ecossistémico.

Nesse entendimento, a configuracdo do Cuidado Ecossistémico de Enfermagem
ao Usuario de TCTH emergiu a partir dos resultados encontrados neste estudo. Entretanto,
para percebé-la com esse arcabouco fez-se indispensavel ancora-la na fundamentacao
tedrico-filosofica ecossistémica. Essa decisdo, acolheu a organizagcdo dos servicos de
TCTH e os usuérios participantes, que aceitaram fornecer voluntariamente os dados da
pesquisa, como elementos que constituiram o0 espaco ecossistémico dessa pesquisa
formando uma rede especifica a entrelacar-se e formar a rede ecossistémica dessa Tese.

Nessa conjuntura, fizeram parte dessa rede da Tese os elementos bidticos e
abidticos, analogicamente considerados como os nés constituintes do espacgo/territorio do
usuario de TCTH. Entre os bidticos destaca-se: usuario de TCTH, familia, amigos e
trabalho; equipe multidisciplinar constituida pelo médico, enfermeiro, nutricionista,
psicélogo, odontblogo, assistente social, terapeuta ocupacional; servicos de salde,
hospital, ambulatério, centro de transplante de medula, hemocentro e, respectivos
trabalhadores; comunidade: representante religioso, doadores anénimos, abrigos,
associaces, clubes comunitarios entre outros. Os elementos abidticos contemplaram:
estrutura fisica das institui¢@es participantes, equipamentos, materiais e demais elementos
fisicos, como também, todo arcabouco fisico dos domicilios dos participantes.

As relagOes entre os elementos bidticos e abidticos, por analogia, constituem os
filamentos que une e tece a rede ecossisttmica, Essas relagcdes, expressas pela
comunicacdo, dialogo, convivio, participacdo, entendimento do usuario de TCTH e os

elementos do seu ecossistema foram consideradas pelos principios ecossistémicos que se
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adaptam a este espaco/tempo: inter-relacbes; interacdo; flutuagdes; estruturas
dissipativas; bifurcacGes; processo dindmico; auto-organizacdo; possibilidades;
irreverpsibilidade e interdependéncia, entre outros.(Mara e Siqueira)

Os dados do presente estudo, baseado nos elementos constituintes do
espaco/territorio do usuario de TCTH e os principios ecossistémicos que fazem parte
deste contexto, possibilitou agrupa-los nas seguintes categorias: Perfil sociodemografico
e clinico dos usuarios de TCTH entrevistados; Orientac6es aos usuarios de TCTH durante
o0 periodo de internacdo; Intercorréncias apresentados pelos usuarios de TCTH pos alta
hospitalar; Visibilidade dos profissionais da equipe multiprofissional do CTCTH que
realizaram as orientacdes aos usuarios durante o periodo de internacdo; Mudancas
vivenciadas pelos usuarios de TCTH ap0s o transplante e Expectativas dos usuarios de
TCTH apds o transplante.

No decorrer da pesquisa os relatos dos usuarios de TCTH demonstraram suas
necessidades, dificuldades, conquistas, decepc¢des, suas inter-relacdes e interacdes
necessarias, bem como, o esforco de cada um para conquistar a sua recuperacdo. Neste
estado de acontecimentos foi possivel perceber a importancia das flutuacdo vivenciadas
com o diagndstico da doenca primaéria e o TCTH propriamente dito, a presenca das
estruturas dissipativas que surgiram gerando bifurcacGes e, apontando possibilidades
positivas ou ndo. Entre as menos positivas: ndo conseguir tratar-se de imediato, nao
conseguir um doador de medula, entre outras. Entretanto, o olhar ecossistémico
possibilita outras bifurcacbes com possibilidades de cura, surgimento de doador
compativel, e, isso tudo permeado por um processo dindmico e auto-organizador
envolvendo todos os elementos do seu ecossistema, entre 0s quais, 0 proprio usuario de
TCTH, a equipe multidisciplinar, o servico de salde, a comunidade, enfim toda a sua
estrutura e necessidades que o circundava. Baseado na representacgdo da livre interpretacdo

das estruturas dissipativas (espago-temporais), elaborada pelas autoras, identifica-se cada fase do

TCTH na representagdo da estrutura dissipativa (Figura 17).
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Figura 16: TCTH representado nas estruturas dissipativas
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A representagdo demonstra os acontecimentos envoltos com o principio da
irreversibilidade a interdependéncia de todos os acontecimentos, atores envolvidos neste
ecossistema no tempo/espaco do usuario e cuidador. A partir dos elementos constituintes
do ecossistema, 0s principios ecossistémicos envolvidos e as categorias que emergiram
dos resultados da pesquisa formou-se o ecossistema do cuidado de enfermagem ao
usudrio de TCTH, representado na Figura 18.

Com base nos resultados encontrados nesta pesquisa foi possivel construir a rede
a partir do referencial tedrico-filosofico do pensamento ecossistémico. Os resultados
obtidos nas entrevistas individuais realizadas com os 40 usuéarios de TCTH, que
forneceram um panorama das experiéncias, apreendidas, experimentadas e vividas no pos
transplante gue foram analisados, discutidos, interpretados e lancados como resultados
alcancados.

A utilizacdo do método da Anélise de Contetido para a analise dos dados coletados
permitiu contemplar a questdo norteadora da pesquisa, 0s objetivos previstos e por
consequéncia confirmar a Tese, possibilitando construir e discutir o cenario do
ecossistema do usuario de TCTH que se caracterizou por alguns aspectos importantes

discutidos a seguir.
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Figura 17: Cuidado ecossistémico de enfermagem ao usuério de TCTH
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Fonte: Elaborado pelas autoras, com base em: Colliere (1999); Bertalanfy(2008); Prigogine
(2009); Pasquini e Ortega (2009); Capra e Luise (2014); Siqueira et al (2018)
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Identificou-se que o perfil do usuéario de TCTH é influenciado pelo contexto
ecossistémico em que esté inserido e que existe necessidade de processar adequacdes as
novas caracteristicas do viver pos TCTH, adaptando-se as possibilidades que emergem.
Neste contexto o perfil sociodemografico e clinico dos usuéarios participantes desta
pesquisa demonstrou que: no Brasil a maioria dos usuarios entrevistados sao do género
feminino, faixa etaria de 21-50 anos, Espanha maioria género masculino e faixa etaria 51
a 70, brancos, com o 1° Grau de escolaridade, casados, catolicos, que tem rendade 1 a 2
salarios minimos, doenca primaria predominante foram as Leucemias e Transplante
Alogénico como o mais frequente.

As orientacfes aos usuarios de TCTH durante o periodo de internacdo foi
caracterizada pelo usuario com dois tipos de acdes que o mesmo realizava: acoes
relacionais interativas as quais eram realizadas no domicilio: consultar o material
impresso, com as orientagdes de cuidados necessarios a serem realizados em casa,
fornecido durante a internacdo, usar contato telefénico com o servigo, onde estiveram
internados, para sanar duvidas. Entretanto, constatou-se que relato mais frequente foi de
ter recebido todas as orientacdes necessarias durante a internagdo, delineando assim a
importancia da equipe multidisciplinar e suas orientagdes, em especial, nessa Tese, em
relacdo aos enfermeiros.

Quanto as acbes e comportamentos que interferem no sucesso do TCTH,
identificou-se que 92,5% dos entrevistados ndo seguiam todas as orientagdes dos
cuidados a serem seguidos no pos transplante, mesmo referindo que foram bem
orientados no periodo de internacdo, deixando uma pergunta a ser respondida; Por que 0s
usudrios participantes desta pesquisa ndo seguiram todas as orientacdes no pos alta?

Buscou-se uma possivel resposta com base em Maturana e Varela (2011), a
importancia de conhecer a natureza cognoscitiva do usuério de TCTH e a sua habilidade
de conhecer/aprender as orientacbes que sdo discutidas. O orientador/observador ao
dedicar-se aos varios momentos de orientacdo para a alta hospitalar é indispensavel que
reflita sobre todo o contexto do ecossistema do usudrio, pois é essa realidade em que ird
conviver que influenciara no sucesso ou ndo dessa orientacdo e, por conseguinte no
sucesso ou ndo no pos transplante.

A categoria que discutiu as intercorréncias apresentadas pelos usuarios de TCTH
pos alta hospitalar identificou ocorréncias de sintomas de infeccdo, complicagdes

respiratorias, complicagdes gastricas, complicacbes de pele, sintomas de dor,
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intercorréncias com o uso da Ciclosporina, ocorréncia de DECH, sangramento, varias
destas intercorréncias sdo inerentes a terapéutica e seus efeitos devastadores da condigdo
fisica deste usudrio até a sua recuperacdo. No entanto, muitos dos efeitos apresentados,
possivelmente, poderiam ter sido amenizados se 0 usuario aplicasse cotidianamente as
orientacOes recebidas no periodo de internacdo como os riscos de infecgdo, complicagdes
respiratorias e gastricas, entre outros.

Na categoria Visibilidade dos profissionais da equipe multiprofissional do
CTCTH que realizaram as orientagcGes aos usuarios durante o periodo de internacéo,
apresentou que mesmo sendo o enfermeiro o profissional que fica maior parte do tempo
junto ao usuario na internacdo hospitalar, o profissional mais lembrado nas orientacfes
foi 0 médico, levando a uma reflexdo que estes resultados podem estar sustentados nos
modelos mentais explicados por Senge (2013) como conceitos, pressupostos mais
arraigados que temos e influenciam a forma de ver o mundo e de agir, muitas vezes nio
se tem a consciéncia dos modelos mentais e o quanto eles influenciam nas decisdes.

Assim sendo, ideias novas ndo sdo colocadas em pratica devido o conflito com
poderosos modelos mentais implicitos. O modelo biomédico instituido e praticado em
longo periodo, encontra-se arraigado na mente e enquanto nédo é substituida a forma de
pensar ele continua sendo praticado. Segundo Siqueira e Pereira (2008) este modelo de
assisténcia tem baixa resolutibilidade problemas de saude, limita-se a acGes setoriais, vé
o ser humano fragmentado, tendo o médico como uma autoridade onipotente e centra-se
na doenca e ndo na promocao e prevencao da salde.

Assim, chega-se a reflexdo que se o usuario lembra do médico, na maioria das
vezes, como o orientador principal dos cuidados que deve dar sequéncia no seu domicilio,
a grande maioria ndo segue todas as orientacdes, o que pode direcionar a reflexdo de que
0 modelo biomédico de orientacdes ndo esta sendo eficiente, mas por outro lado deixa a
pergunta: como os enfermeiros estdo fazendo as orientacfes necessarias para 0 USUArio
para o seu cuidado no domicilio? Os dados evidenciam que ele é o segundo profissional
a ser lembrado como orientador para os cuidados pos transplante.

Acredita-se que o trabalho na equipe multiprofissional com base no pensamento
ecossistémico, provavelmente, seria de grande valia em beneficio do usuario e dos
servigos como um todo, neste sentido, Senge (2013), considera que as equipes para terem

sucesso, cada vez maior, precisam descobrir como cultivar em seus membros o
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comprometimento e a capacidade de aprender e trabalhar juntos em todos os niveis da
organizacao.

As mudancas vivenciadas pelos usuarios de TCTH ap0s o transplante foi realizada
a sua categorizagdo sustentada em Maturana e Varela (2011), com as percepgdes de
comportamentos que se dividiram em duas subcategorias: percepcOes sensoriais e
percepcbes emocionais. As percep¢des sensoriais concentraram-se na adaptacdo do
usudrio as novas exigéncias e limitacées do pés TCTH, como adaptacdo a alimentacao;
adaptacdo a ficar em casa; adaptacdo a deixar de trabalhar e adaptacao a ficar sem tomar
sol, de todas estas as que mais tiveram impacto no ecossistema do usuério foram a
restricdo de conviver com as pessoas/ficar em casa, e as restricdes alimentares.

As percepcdes emocionais do usuario de TCTH reforcaram a falta que sentiam de
conviver com as pessoas, com as emocdes de isolamento da familia, soliddo, desgaste
conjugal, abandono, falta de relagcbes sexuais, mas ao mesmo tempo reforgadas pela
reflexdo, companheirismo das pessoas préximas e o sentimento de continuidade da vida.

A ultima categoria que emergiu da Analise de Contetdo foram as expectativas dos
usuarios de TCTH apo6s o transplante, onde 0s mesmos demonstraram uma vontade de
reconstruir a vida cotidiana com a sua familia, mas entendendo claramente o principio
ecossistémico da irreversibilidade, sabendo que néo voltariam a ter uma vida como a que
levavam antes da doenca e por consequéncia antes do transplante. A grande maioria
referiu que gostariam de viajar mais, sonho que ja cultivava antes da doenca, conviver
mais com as pessoas, apos a fase mais intensa de recupera¢do no pés TCTH.

Outro fator muito importante na descri¢cdo dos usuarios foi a fé, religiosidade, que
auxiliou nos momentos dificeis que passou durante a internacdo para 0 TCTH e no pés
transplante, referindo Deus e esperanca como algo continuo nos seus dias. O usuario de
TCTH, como também todo ser humano, precisa lembrar-se que é multidimensional e ndo
apenas bioldgico, possui dimensao bioldgica, social, psicoldgica e espiritual que de forma
constante se inter-relacionam e que os elementos do espaco no qual se encontra sdo
interdependentes, interagem e influenciam no seu viver.

O estudo demonstra que todos 0s acontecimentos e resultados na trajetoria do
usuario de TCTH sdo interdependentes, interligados e interagem. Com base nesses
principios, o sucesso do transplante depende das condic¢bes fisicas, logisticas e
fornecimento de materiais da instituicdo onde o transplante € realizado, das politicas

econdmicas, educacionais, de saude, do proprio usuario, suas condigdes, espago em que
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vive, da equipe de salde e toda rede de saude que de forma conjunta influenciam no
tratamento e recuperacédo da saude, aqui do usuario com TCTH.

Reafirma-se que os dados analisados por meio da AC conseguiram confirmar a
Tese, responder a questdo pesquisa e alcancar os objetivos elencados. Além disso, 0s
conhecimentos oportunizados por essa pesquisa foram fundamentais e inéditos para o
meio académico, meu crescimento pessoal e profissional, incitando reflexdes
importantes sobre o meu fazer cotidiano em um Centro de Transplante de Medula Ossea
e de meus colegas, e da equipe multidisciplinar como um todo em Transplante de Células
Tronco Hematopiéticas, demonstrando novas possibilidades do fazer da enfermagem.

Concluo este estudo com as palavras de Capra (2006, p.23), em seu livro

Teia da Vida:

Quanto mais estudamos os principais problemas de
nossa época, mais somos levados a perceber que eles ndo
podem ser entendidos isoladamente. Sdo problemas
sistémicos, 0 que significa que estdo interligados e séo
interdependentes.
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APENDICE A

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
AUTORIZACAO DA INSTITUICAO PARA O DESENVOLVIMENTO DA
PESQUISA

A Coordenac&o de Ensino e Pesquisa do Hospital Universitario XXX

Ao cumprimenta-lo(a) cordialmente, vimos respeitosamente, por meio deste,
solicitar a V.S? permisséo para desenvolver um trabalho de pesquisa junto ao Servico de
transplante de Medula Ossea do Hospital Universitario XX, mais especificamente,
levantamento de dados nos prontuérios de usuérios do Servigo de Transplante de Medula
Ossea que estdo sendo atendidos no ambulatério pds transplante e entrevistar 0s usuérios
que aceitarem participar da pesquisa. A presente pesquisa € orientada pela Prof?. Dr?. Hedi
Crecencia Heckler de Siqueira, docente do Curso de Mestrado e Doutorado em
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande/RS.

A pesquisa, intitulada CUIDADO ECOSSISTEMICO DE ENFERMAGEM
AO USUARIO DE TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA, tem como objetivo
geral: investigar como os cuidados ecossistémicos de enfermagem ao usuario de TMO
exercidos nos dias de internacdo em isolamento hospitalar, sdo capazes de dissipar
atitudes e comportamentos nao favoraveis ao usuario de TMO e, assim obter sucesso no
pos transplante.

A relevancia do estudo ancora-se na possibilidade de que, ao conhecer como é a
recuperacdo deste usuario no pos transplante e quais as contribui¢des que as orientacdes
dos profissionais fornecem para 0s usudrios, haja probabilidade de planejar acoes,
tecnologias em saude, mais especificas em prol da promocdo da salude desse grupo
vulneravel. Além disso, em virtude da escassez de estudos similares no Brasil, e
alicercada em um referencial tedrico-filosofico, essa proposta pode contribuir na
organizacgao/estruturacao das institui¢ces de satde de referéncia em doencas cronicas, em
especial, doencas que podem beneficiar-se da terapéutica do Transplante de Medula
Ossea e, sobretudo, abordando um novo enfoque, o ecossistémico.

Na certeza de contar com a compreenséo, apoio e habitual cordialidade de V.S?%,
colocamo-nos a disposicdo para 0s esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Agradecemos antecipadamente.

Atenciosamente
Rio Grande, 20 de janeiro de 2016

Simone dos Santos Nunes DrHedi Crecencia Heckler de Siqueira
Doutoranda em Enfermagem FURG Orientadora
E-mail:simonesnunes@yahoo.com. E-mail: hedihsiqueira gmail.com
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APENDICE B

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
SOLICITACAO AO COMITE DE ETICA EM PESQUISA NA AREA DA SAUDE —
CEPAS/FURG

Prezado Presidente,

Ao cumprimentd-lo cordialmente, vimos através deste, solicitar a V. S.2
apreciacdo e aprovacao do projeto em anexo, para desenvolver a pesquisa intitulada:
CUIDADO ECOSSISTEMICO DE ENFERMAGEM AO USUARIO DE
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA , que tem como objetivo geral: investigar
como o0s cuidados ecossistémicos de enfermagem ao usuério de TMO exercidos nos dias
de internacdo em isolamento hospitalar, sdo capazes de dissipar atitudes e
comportamentos ndo favoraveis ao usuério de TMO e, assim obter sucesso no pés
transplante.

Informamos que os dados coletados serdo utilizados para a elaboracéo da tese de
doutorado, como requisito para a obtencdo do titulo de Doutor em Enfermagem pelo
Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande/RS. Além disso, os resultados servirdo para a producdo cientifica de artigos e
apresentacdo de trabalhos em eventos da &rea da satde. Conforme a Resolugdo n° 466/12
do Conselho Nacional na Salde sobre Pesquisa envolvendo Seres Humanos, 0s
participantes selecionados so participardo da pesquisa ap0s a assinatura, em duas vias, do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, uma via sendo entregue ao participante e
a outra permanecendo com o pesquisador. Teremos 0 compromisso ético de preservar o
anonimato dos sujeitos envolvidos no estudo.

Na certeza de contar com o apoio habitual de V. S.2 desde ja agradecemos,
colocando-nos a disposicao para os esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Atenciosamente,

Simone dos Santos Nunes Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira
Doutoranda em Enfermagem FURG Orientadora
E-mail:simonesnunes@yahoo.com.br E-mail: hedihsiqueira@gmail.com
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
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INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS PARA O DESENVOLVIMENTO

DA PESQUISA

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS PARA O DESENVOLVIMENTO

DA PESQUISA
N° da entrevista.................... (DATA: ...l..l.......; CODIGO
DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
1) Género: F (1) M( 2)
1)1-2
2) Data de Nascimento......./........ | ST ) IR S
3) Cor ou Raca: Branca (1 ) Negra — Preta (2 ) Parda ( 3) Amarela (4)
Indigena (5) 3)1-2-3-4-5
4) Escolaridade:
analfabeto (1); 1°grau( 2 ); 2°grau( 3 ); 3°grau( 4 ) pbs-graduacdo( 5) | 4) 1-2-3-4-5
5) Situagdo conjugal:
solteiro (8) (1) casado(a) (2 ) vilvo (a) (3 ) unido estavel (4 ) 5) 1-2-3-4-5
separado/divorciado( 5)
6) Religido:
Catdlico (1) espirita (2) evangélico ( 3) religides afro (4 ) outras (5) 6) 1-2-3-4-5
7) Renda familiar (salario minimo):
Abaixode1(1);dela2(2);de2a3( 3 );de3a6(4 )acimade6(5) 7) 1-2-3-4-5
8) Profissdo: 8) e
9) Cidade de origem: 9)........
DADOS CLINICOS E GERAIS
10) Doenca priméria: 10) 1-2-3-4-5
LMA (1) LMC (2) MM (3) LNH (4) outras (5)
11) Fonte de célula-tronco:
Autologa (1) alogénica aparentada (2) alogénica ndo-aparentada (3) singénica (4) 11) 1-2-3-4-5
SCUP (5)
12) Idade do doador: ..........ccccccevevveineiniinennnn, anos completos 12).........
13) Vocé apds alta hospitalar no seu domicilio atual mantém contato com animais? 13) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4) Sempre (5)
14) Quando passeia ao ar livre usa protetor solar fator 30 a 50? Em todas as partes do | 14) 1-2-3-4-5
Ccorpo expostas ao sol?
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)
15) Vocé evita frequentar locais com muitas pessoas? 15) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)
16) Vocé esta conseguindo evitar mexer com a terra e plantas ? 16) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)
17)Vocé tem evitado usar materiais cortantes? 17) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)
18) Vocé consegue ficar sem auxiliar na limpeza da casa? 18) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

19) Vocé usa absorvente interno

19) 1-2-3-4-5
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Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

20) Vocé mantém relacdo sexual somente com contagem de plaquetas e leucdcitos | 20) 1-2-3-4-5
normais?
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

21) Vocé mantém relacdo sexual com uso de preservativos? 21) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

22) Voce evita entrar em contato com pessoas com febre, tosse, gripe, coriza entre outros | 22) 1-2-3-4-5
sintomas
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

23) Orientou familiares e amigos que evitassem fazer visitas nos dois primeiros meses pos | 23) 1-2-3-4-5
TMO, principalmente
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

24) Vocé evita contato com criangas pequenas 24) 1-2-3-4-5
Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

25) Se o banheiro de sua casa é de uso comum é feita a limpeza do mesmo antes de vocé | 26) 1-2-3-4-5
usar. Nunca (1) Raramente (2) asvezes (3) Frequentemente (4)  Sempre (5)

QUESTOES NORTEADORAS

26) Vocé apresentou alguma intercorréncia no seu domicilio atual? Quais? (febre, diarreia, tosse,
sangramento, entre outros)

27) Na sua opinido que profissionais forneceu o maior nimero orientagdes para vocé? Além dele quem
mais lhe orientou?

28) Na sua opinido depois de estar na sua casa sentiu falta de algumas orientagdes? Quais?

29) Vocé precisou fazer mudangas nos seus habitos apds 0 TMO? Quais?

30) Recebeu orientages a respeito dessas mudangas?

31) Qual a mudanca de comportamento mais dificil de se adaptar?

32) Quais as maiores dificuldades que esta enfrentando depois do transplante?

33) O que mudou na sua vida depois do TMO?

34) Vocé conseguiu seguir todas as orientagdes recebidas? Quais ndo conseguiu? Por que ndo conseguiu?

35) Fale sobre a sua vida apds 0 TMO
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APENDICE D

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
CONVITE PARA PARTICIPAR DA PESQUISA

Prezado(a) Sr.(a),

Vimos respeitosamente, atraves deste, convida-lo(a) para participar da pesquisa
intitulada: CUIDADO ECOSSISTEMICO DE ENFERMAGEM AO USUARIO DE
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA, que tem como objetivo geral: investigar
como os cuidados ecossistémicos de enfermagem ao usuario de TMO exercidos nos dias
de internacdo em isolamento hospitalar, sdo capazes de dissipar atitudes e
comportamentos ndo favoraveis ao usuario de TMO e, assim obter sucesso no pés
transplante.

Os dados coletados serdo utilizados para a producdo cientifica que resultara na Tese
de Doutorado em Enfermagem/Salde de Simone dos Santos Nunes do Programa de Pds-
Graduacdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da FURG e outros trabalhos
cientificos a serem realizados.

Reiteramos e salientamos que sua participacdo, neste trabalho, é de fundamental
importancia para a obtencdo de dados que auxiliardo no alcance da proposta desta pesquisa.

Desde ja agradecemos a sua disponibilidade.

Agradecemos antecipadamente.

Atenciosamente

Simone dos Santos Nunes Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira
Doutoranda em Enfermagem FURG Orientadora
E-mail:simonesnunes@yahoo.com.br E-mail: hedihsiqueira@gmail. com
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APENDICE E

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O projeto intitulado “Cuidado Ecossistémico de Enfermagem ao Usuario de
Transplante de Medula Ossea” tem como Objetivo geral: investigar como os cuidados
ecossistémicos de enfermagem ao usuério de TMO exercidos nos dias de internagdo em
isolamento hospitalar, sdo capazes de dissipar atitudes e comportamentos ndo favoraveis
a0 usuério de TMO e, assim obter sucesso no pds transplante.

Para gque o objetivo seja alcancado a coleta de dados sera realizada por meio de
uma entrevista semiestruturada utilizando para a andlise e interpretacdo dos dados o
método da Analise de Contetdo com base em Bardin(2011)

Este estudo justifica-se pelo fato de possibilitar a construgdo de conhecimento a
respeito dos riscos que o transplantado esta exposto e encontrar formas inovativas a
minimizé-los por meio da gestdo dos cuidados de enfermagem. Tem-se ainda, que 0
conhecimento, a ser construido, podera nortear acdes a serem empreendidas para auxiliar
na recuperacgdo das pessoas submetidas ao TMO, inovar com diferentes tecnologias do
cuidado na ciéncia da enfermagem, a ser indicado na assisténcia e no ensino, ajudando a
minimizar as complicacdes frequentes do TMO.

Em todas as etapas do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. O principal investigador é a
Doutoranda Simone dos Santos Nunes, que pode ser encontrada pelo e-mail:
simonesnunes@yahoo.com.br, e pelo telefone (55) 99765036. Se vocé tiver alguma
consideracdo ou duvida sobre a pesquisa, entre em contato via telefone a cobrar e/ou por
e-mail.

E garantida a liberdade da retirada de seu consentimento a qualquer momento e
deixar de participar do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento
na instituicdo. As informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros
participantes da pesquisa, ndo sendo divulgada a identificagdo de nenhum participante.

Vocé possui o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais da
pesquisa, quando em estudos abertos, e dos resultados finais alcancados por meio desse
trabalho que sejam do conhecimento dos pesquisadores.

Quanto as despesas e compensacdes: Nao ha despesas pessoais para 0 participante
em qualquer fase do estudo. Também nao ha compensacdo financeira a sua participacao.
Se existir qualquer despesa adicional, ela sera absorvida pelo orcamento da
pesquisa.Existe o compromisso dos pesquisadores de utilizar os dados e o material
coletado para esta pesquisa e trabalhos cientificos a serem elaborados.

Eu discuti e fui esclarecido pela doutoranda Simone dos Santos Nunes sobre a
minha decisdo em participar neste estudo. Ficaram claros, para mim, quais Sdo 0S
propdsitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as
garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro, também,
que minha participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia de acesso aos dados.
Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu
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consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio.

Assinatura do participante
Data / /

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntéaria o Consentimento Livre e Esclarecido
deste participante

Assinatura do responsavel pelo estudo
Data / /

Simone dos Santos Nunes — Doutoranda em Enfermagem FURG
(55) 99765036 e-mail: simonesnunes@yahoo.com.br

Hedi Crecencia Heckler de Siqueira - Professora Orientadora
Fone: 53-32330310 E-mail: hedihsiqueira@gmail.com
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APENDICE F

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGCAO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
TERMO DE CONFIDENCIALIDADE
Titulo do projeto: Cuidado Ecossistémico de Enfermagem ao Usuario de

Transplante de Medula Ossea

Pesquisador responsavel: Dd? Simone dos Santos Nunes

Pesquisadores participantes: Dr Hedi Crecencia Heckler de Siqueira.
Instituicdo/Departamento: Hospitais Universitarios XXX

Telefone para contato(55)32208658/(55)99765036

Local da coleta de dados: Centro de Transplante de Medula Ossea das universidades
participantes da pesquisa

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
usuarios cujos dados serdo coletados em prontuarios e bases de dados do CENTRO DE
TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA desta instituicdo. Concordam, igualmente, que essa
informacdes serdo utilizadas Unica e exclusivamente para execucdo do presente projeto, artigos
cientificos e trabalhos académicos. As informagdes serdo divulgadas somente de forma anénima
e serdo mantidas sob a guarda da Pesquisadora Dd2 Simone dos Santos Nunes, membro do Grupo
de Estudo e Pesquisa: Gerenciamento Ecossistémico em Enfermagem/Salde (GEES), para
andlise e interpretacdo dos dados. Apos essa anélise os dados serdo arquivados em caixa lacrada
e guardados, no minimo por cinco anos, no Grupo de Estudo e Pesquisa: Gerenciamento
Ecossistémico em Enfermagem/Saude (GEES) sob a supervisdo da Prof® Dr? Hedi Crecencia
Heckler de Siqueira, orientadora dessa pesquisa e lider desse grupo de pesquisa, apds este periodo

os dados serdo destruidos.

Rio Grande, 27 de Janeiro de 2016.

Dd? Simone dos Santos Nunes Prof2 Dr? Hedi Crecencia Heckler de Siqueira
Pesquisadora Orientadora

e-mail: simonesnunes@yahoo.com.br E-mail: hedihsiqueira@gmail.com
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