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RESUMO

A Transplantagdo de Progenitores Hematopoiéticos (TPH) tornou-se parte do
tratamento convencional do cancro, sendo uma modalidade terapéutica com aplicagio
crescente em Oncologia. Este método de tratamento é um processo complexo, com
elevada morbilidade e uma mortalidade significativa, susceptivel de provocar efeitos
relevantes do ponto de vista fisico, psicolégico e social.

Ao trabalhar como Enfermeiro numa unidade de transplantacdao no IPO Porto,
sentimos necessidade de compreender as expectativas destes doentes face ao transplante,
qual a percep¢do de qualidade de vida (QDV) que tém e a forma como se adaptam
psicologicamente a este processo de doenga/cura.

Com este objectivo realizamos este estudo para avaliar a qualidade de vida e o
coping dos doentes submetido a TPH na Unidade de Transplantes de Medula do IPO -
Porto.

Trata-se de um estudo descritivo de cariz exploratério.

Foram usados como instrumentos de colheita de dados, o SF-36 para avaliagdo
da qualidade de vida, o IRP e 0 MAC para avaliagdo do coping.

Para tratamento estatistico da informagdo foi utilizado o SPSS 10.0, e foram
utilizados os testes estatisticos, qui quadrado, teste t de student e One Way ANOVA,
considerando um nivel de confianga de 95%.

A amostra de 66 doentes submetidos a TPH, constituida, maioritariamente, por
doentes do sexo masculino (63,6%), casados (77,3%), que tém como fonte de
rendimentos o trabalho (59,1%), com um nivel educacional superior a 9 anos de
escolaridade (37,9%) e com uma média de 39,5(x11,4) anos de idade. Quanto ao tipo de
transplante, 57,6% foram submetidos a autotransplante e o tempo médio pds-transplante
foi de 34,2 (£19,8) meses.

Concluimos que esta amostra apresenta de acordo com o SF-36, uma boa

percepgéo do seu estado de satide e consequentes indices de QDV.



Ndo se encontrou significado estatistico entre as varidveis estudadas
nomeadamente entre o tipo de transplante, apesar .dos autotransplantes apresentarem
melhores médias em todas as dimensdes do SF-36.

Verificamos que existe uma adaptagdo ao coping semelhante a uma populacio
sem doenga, sem diferengas significativas na adop¢do de comportamentos de resolugio

de problemas em fungio das varidveis apresentadas.



ABSTRACT

Haematopoietic Cells Transplantation became as part of the conventional
treatment of the cancer, being a therapeutic modality with growing application in
Oncology. This treatment method is a complex process, with high morbidity and a
significant mortality, capable of causing relevant effects of the physical, psychological
and social point of view.

When working as Nurse in a transplantation unit in IPO Porto, we felt the need to
understand the expectations of these patients face to the transplant, which perception of
quality of life they have and the way they adapt psychologically to this illness/recovery
process.

With this purpose, we accomplished this study to evaluate the quality of life and
the coping process of thé patients submitted to transplantation in the Marrow
Transplantation Unit of IPO - Porto.

It is a descriptive and exploratory study.

There were used as instruments of data assessment, SF-36 for evaluation of the
quality of life, IRP (Problem Resolution Inventory) and MAC for evaluation of the
coping process.

For statistical treatment of the information, SPSS 10.0 was used, and the
statistical tests squared qui, t test student and One Way ANOVA, considering a level of
trust of 95%, were used.

A sample of 66 patients submitted to transplantation, constituted, largely, by
male patients (63,6%), married (77,3%), that had as source of incomes a job salary
(59,1%), with an education level up to 9 years of education (37,9%) and with an average
of 39,5(x11,4) years of age. Regarding the transplant type, 57,6% was submitted to the
auto transplant and the medium time post-transplant was 34,2 (+19,8) months.

We concluded that this sample presents in agreement with SF-36, a good

perception of health condition and consequent indexes of quality of life.



There was not statistical meaning‘ among the variables studied, namely among
the transplant type, in spite of the better medium in all of the dimensions of SF-36,
presented by the auto transplant patients.

We verified that an adaptation to the coping process exists, similar to a
population without disease, with no significant differences in the adoption of problem

resolution behaviours related with the variables presented in this study.
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1 - INTRODUCAO

Ao trabalhar como Enfermeiro numa unidade de transplantagio no Instituto
Portugués de Oncologia - Porto, sentimos necessidade de perceber/compreender as
expectativas destes doentes face ao transplante, qual a percep¢do de qualidade de
vida que t€m e a forma como se adaptam psicologicamente a este processo de
doencga/cura.

Este estudo surge pela necessidade de perceber como evolui o doente no
periodo do pés-transplante, uma vez que na maioria das vezes, os profissionais de
saide perdem contacto com a realidade/dificuldades destes doentes.

Ao querer perceber com que qualidade de vida ficam estes doentes, surgiu como
desafio, equacionar outras formas em lidar com as dificuldades sentidas por estes
doentes e ajudd-los a ultrapassar/melhorar essas situagdes no futuro.

A transplantagdo de progenitores hematopoiéticos é uma modalidade
terapéutica com aplicagdo crescente na medicina oncolégica.

A luz de novos conhecimentos da Imunologia, da Microbiologia, da Genética...
apresenta-se hoje em dia como uma das respostas alternativas ou complementares 2
terapéutica anti-neopldsica cldssica.

Este método de tratamento é um processo complexo, com elevada
morbilidade e uma mortalidade significativa, susceptivel de provocar efeitos
relevantes do ponto de vista fisico, psicolégico e social.

No entanto, segundo Bleuter (1999) existem motivos de esperanga acrescidos
para o século XXI, ja que nos dltimos anos o crescimento e desenvolvimento de
novas técnicas foi exponencial.

A qualidade de vida é cada vez mais valorizada, no entanto, permanece ainda,
alguma dificuldade na sua conceptualizagio. Nos Gltimos anos, tém-se dedicado
miiltiplos esforgos em conseguir um conceito mais clarificado. O conceito, em si
mesmo, vai além da mera condigdo fisica e inclui num sentimento amplo, todos os
aspectos do vivenciar humano. O acordo entre os investigadores s6 foi alcangado

relativamente a sua natureza multidimensional (entidade bio-psico-social).
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De acordo com Ribeiro (1997) a promogdo da saide tornou-se num dos
objectivos fundamentais dos Sistemas de Cuidados de Saide, comprovado pelo
nimero crescente de investigagSes sobre a qualidade de vida de pessoas com
variadas patologias. Nesta perspectiva, o coping é um tema fundamental para os
técnicos de saide. De facto a forma como os doentes lidam com situagoes
desagradaveis € vital ao seu processo de restabelecimento emocional e psicolégico.

Para Hoeman (2000) o coping é um processo, ndo um julgamento sobre se ou

como cada individuo respondeu eficazmente ou ndo a factor(es) de stress.

Este estudo tem como finalidade avaliar em que medida a transplantacio
interferiu na qualidade de vida do doente e quais os mecanismos de coping por ele

utilizado face 4 situagdo de transplante de progenitores hematopoiéticos.

Este trabalho desenvolver-se-d, fundamentalmente, em duas partes: numa
primeira parte, apresentamos um enquadramento teérico onde sdo abordados o
processo de transplantagdo de progenitores hematopoiéticos, a qualidade de vida e os
mecanismos de adaptagdo a situagdes de stress, bem assim como os mecanismos de
coping.

Numa segunda parte, contempla-se o enquadramento metodolégico, beni

como a andlise e discussdo dos resultados obtidos neste trabalho.
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2 - TRANSPLANTACAO DE PROGENITORES
HEMATOPOIETICOS

A doenga oncolégica, ao assumir o estatuto de doenga crénica, increve-se no
quadro das patologias dominantes das sociedades de hoje. Para Barnabé (1997) o
aparecimento de uma doenga como o cancro, implica uma adaptacio e uma
reorganizacgdo da vida do sujeito, onde os aspectos psicolégicos individuais terdo um
papel essencial no modo como este reage, lida e supera a doenca.

O estigma do cancro ainda persiste e segundo McGee (1993), ja4 Hipdcrates o
definia como Karkinos (que significa caranguejo).

Ser doente oncolégico pode significar uma mudanga no quotidiano, privagio
de algumas actividades, alteragdes, por vezes profundas, dos objectivos de vida,
separacdo do nicleo familiar/pessoas significativas, existéncia de dor, alteragdes da

imagem corporal e do auto-conceito, em sintese, ameaga real & vida.

A transplantagdo de progenitores hematopoiéticos tornou-se parte do
tratamento convencional do cancro, sendo uma modalidade terapéutica com
aplicagdo crescente na drea da Oncologia.

Durante muitos anos, utilizou-se a designagio de transplante de medula 6ssea,
uma vez que a origem das células era unicamente a medula éssea. Actualmente,
embora se utilize a designagdo de “Transplante de Medula Ossea (TMO)”, o mais
correcto € a utilizagdo do termo “Transplantagdo de Progenitores Hematopoiéticos
(TPH)”, uma vez que se recorre o outras fontes de células, nomeadamente as células
precursoras colhidas do sangue periférico ou do sangue do corddo umbilical.

E um processo complexo, susceptivel de provocar efeitos indesejdveis devido
a sua elevada morbilidade, apresentando mesmo, uma taxa de mortalidade
significativa.

Os doentes submetidos a TPH, apresentam uma “grande” especificidade em
termos de comportamento, que lhes advém do conhecimento que tém da doenga e
dos tratamentos, uma vez que existe uma forte necessidade de os co-responsabilizar,
bem como a familia, no controle de sintomas secunddrios 2 doenga e aos tratamentos

instituidos.
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A primeira descrigdo de utilizagdo terapéutica de medula 6ssea em humanos,
data de 1891 e reporta-se a Brown-Sequard. Descreveram o procedimento como a
extraccdo de medula dssea que foi ministrada oralmente a doentes com anemia
perniciosa e "lymphadenoma”. Em 1937 Schretzenmayr ministrou medula éssea por
via intramuscular (Buchsel, 1993).

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, em consequéncia das explosées da bomba
atomica, uma vez que a medula 6ssea é o 6rgdo mais sensivel a radiacio, iniciou-se a
transplantacido de células hematopoiéticas em ratos.

Segundo Lacerda (1992) “.. pode afirmar-se que a era moderna da
transplantacdo de medula 6ssea se iniciou com os trabalhos experimentais de
Jacobson e colaboradores e os de Lorenz e colaboradores que sugeriram a
possibilidade de manter vivos ratinhos submetidos a doses de irradiagdo
potencialmente letais fazendo, respectivamente, protec¢do do bago e ministragdo
intravenosa de medula éssea...”

Com o aparecimento da antibioterapia e do desenvolvimento da imunologia,
grande parte das causas principais de mortalidade foram erradicadas.

Os instrumentos ao servigo da investigagao tornaram-se cada vez mais poderosos e,
simultaneamente, os meios terapéuticos, bem como as técnicas médicas e cirirgicas,
foram sendo alvo de uma rdpida evolugio.

Data de 1968 o primeiro alotransplante efectuado com sucesso por Thomas e
Good (Horowitz, 1999). Os transplantes de medula 6ssea eram aplicados como
medida de recurso a situagdes desesperadas. Na década de 70, os transplante
comegaram a ser realizados, j4 com maior base cientifica, a partir do Grupo de
Seattle nos EUA (Apperley, 2000).

Depois, foi o alargamento progressivo da. transplantagio de medula Gssea a
outras situa¢des. Desde entdo, e até aos nossos‘dias, a investigacdo no ramo da
Imuno-hematoterapia ndo mais parou. A TPH apresenta-se hoje como uma excelente
resposta alternativa a terapéutica anti-neopldsica cldssica.

O enxerto, quanto a sua origem, pode ser denominado de autélogo (células
provenientes do mesmo individuo), alogénico (proveniente de outro individuo da
mesma espécie) e singénico (quando dador e receptor sdo gémeos univitelinos).

O enxerto alogénico pode ser proveniente de um familiar, habitualmente, um irmio,

mas, também, e de um modo crescente, t&m sido utilizados dadores ndo aparentados.
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De salientar que a escolha do tipo de transplante e a proveniéncia das células
exige a avaliagdo de determinados factos, nomeadamente, a doenca, a idade e se
existe dador com antigénio leucocitdrio humano — Human Leukocyte Antigen (HLA)
— compativel.

A medula 6ssea € considerada o maior 6rgdo do corpo humano e o local
normal de hematopoiese (processo de formagdo das células sanguineas). As células
utilizadas na transplantagdo denominam-se células-mie (stem cells ou estaminais).
A hematopoiese tem origem nas “stem cells” pluripotenciais. A medula 6ssea
propriamente dita, € colhida em bloco operatério: consiste em colher o fluido contido
no espago intra-Gsseo (cristas ilfacas e esterno) por multiplas pungdes aspirativas.

O dador ¢ sujeito a anestesia e necessita de algum tempo de recuperagio, pelo que é
necessario um internamento, ainda que curto.

Como refere Munzenberger (1999) a utilizacdo de células precursoras de
sangue periférico — peripheral blood cells (PBPC) — possui vantagens em relagio ao
TMO: permite a colheita em ambulatério, a recuperagio hematopoiética é mais
rdpida e diminui as necessidades transfusionais o que pode representar internamentos
mais curtos e diminui¢do do nimero de dias de antibioterapia.

O sangue do cordio umbilical é também, usado como substituto da medula
Ossea. Assim, € colhido no momento do nascimento, sendo rico em células
hematopoiéticas, podendo ser utilizado para tratar afeccdes da medula que
necessitem de transplante. A técnica de transplantagdo n3o muda, sé a origem das
células € diferente. A colheita é feita na altura do parto e é conservado a cerca de
170° negativos, em azoto liquido. Tem como vantagens: ser método nio invasivo;
permitir um banco de dadores; ter menor risco de contaminagdo; e, induzir menor
risco de doenga enxerto contra hospedeiro, dado o facto de haver imaturidade do
sistema HLA. Como limitagdes, constata-se uma recuperagio hematopoiética mais
lenta e o facto de estar dependente do tamanho e peso do receptor, estando portanto a

sua aplicagdo limitada as criancas.
2.1 - ALOTRANSPLANTACAO
Como j4 foi anteriormente mencionado, no alotransplante o enxerto é colhido

num outro individuo. De uma forma geral, o enxerto é proveniente de um irmio ou

de outro membro da familia, tendo neste caso a designagdo de dador aparentado.
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Na seleccdo do dador para alotransplante, é condi¢do primordial haver
compatibilidade, entre dador e receptor, no sistema HLA.

Por dificuldades em encontrar dador HLA compativel na familia, de um
modo crescente recorre-se a dadores HLA compativeis fora da familia, sendo
designados por dadores ndo aparentados. Neste sentido, estio a ser desenvolvidas
técnicas que possibilitem efectuar transplantes a partir de dadores em que a
compatibilidade HLA nio € total.

O principal problema associado ao alotransplante € a denominada “doenca do
enxerto contra hospedeiro” — (Graft-Versus-Host-Disease) — GVHD.

Resulta da presenga no enxerto de células imunologicamente competentes do
dador (Linfécitos T), que reconhecem o receptor como estranho, desencadeando uma
resposta imunoldgica de gravidade varidvel.

A GVHD pode ter um impacto elevado na evolugdo do doente transplantado,
ndo s6 pelas alteragdes orginicas que provoca directamente (os o6rgdos-alvo
principais sdo a pele, o tubo digestivo e o figado) mas também pelo risco acrescido
de infec¢Ges oportunistas e sequelas persistentes em miiltiplos 6rgdos ou sistemas.
No seu conjunto, a GVHD pode ter uma repercussio elevada, ndo s6 na
sobrevivéncia como também na qualidade de vida dos doentes.

Ao efeito imunolégico desencadeado pelo alotransplante, para além do risco de
GVHD, estd igualmente associado um efeito anti-tumural (efeito enxerto versus

tumor), que pode significativamente reduzir o risco de recaida pés transplantaco.

2.2 - AUTOTRANSPLANTACAO

A autotransplantagdo de progenitores hematopoiéticos (ATPH) consiste na
utilizagdo de progenitores hematopoiéticos do préprio doente como suporte da
recuperagdo hematopoiética apés quimioterapia/radioterapia mielotéxica intensiva,
de alta dose mieloablativa.

Nesta modalidade de transplantagdo, o enxerto ¢ colhido antes da ministrago
" da terapéutica citot6xica e devolvido apés a sua conclusdo.

O intervalo de tempo entre o termo da terapéutica de alta dose e a reinfusio
do enxerto € determinado pela semi-vida dos agentes citotéxicos empregues, ji que
86 € possivel devolver a medula quando ndo haja risco de esta ainda poder ser lesada

no seu potencial de reconstitui¢cdo hematopoiética (Lacerda, 1992).
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Como vantagem, tem os atractivos 6bvios de ndo necessitar de outro dador, de nio
haver GVHD e da menor incidéncia de complica¢Ges. Os principais inconvenientes
sao a auséncia do efeito enxerto versus tumor e a possibilidade de reinfusdo de
c€lulas malignas, mesmo se forem utilizados métodos de "depura¢do” do enxerto.

A principal indicagdo de autotransplanta¢do € no tratamento de linfomas,
mieloma maltiplo e leucemias agudas. A aplicagdo em neoplasias néo hematoldgicas
(cancro da mama, tumores germinativos, etc.)‘ ¢é controversa nao havendo consenso
quanto ao seu real beneficio.

A ATPH constitui um meio razoavelmente 1til na terapéutica dos doentes que
ndo tém dador familiar HLA compativel (Lacerda, 1992).

O aperfeicoamento das técnicas de autotransplante, nomeadamente com a
utilizacdo de células progenitoras colhidas do sangue periférico, obtidas apds
mobiliza¢do com factores de crescimento na década de 90, permitiu um crescimento
exponencial do nimero de autotransplantes, em virtude de permitir uma recuperacéo
mais rdpida da hematopoiese e diminuir a morbilidade e mortalidade associadas ao

tratamento.
2.3 - INDICAGOES, PROCEDIMENTOS E COMPLICACOES

Originalmente, s6 os doentes com leucemia refractiria 3 terapéutica
convencional se submetiam a transplantagdo. Actualmente, e com o sucesso deste
tratamento, passou a ser utilizado em fases mais precoces de hematologias malignas
como por exemplo as Leucemias agudas e crénicas, os linfomas (linfoma ndo
Hodgkin - LNH), doen¢a de Hodgkin (DH), sindromes mielodispldsicos, mieloma
miiltiplo (MM), em doengas malignas ndo hematolégicas (cancro da mama, cancro
germinativos...) e em doengas hematolégicas ndo malignas (anemia apléstica, anemia

de Fanconi, talassémias, imunodeficiéncias congénitas).

PROCEDIMENTOS

No processo de transplantagdo é fornecida ao doente e familia (se o doente o
desejar, ou se for menor), toda a informacéo possivel, nomeadamente: tipo e duracio
do tratamento, riscos inerentes e possiveis complicagdes, tratamentos alternativos,

tempo de follow-up, e prognéstico.
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O tratamento pré-transplante (regime de condicionamento) estd dependente
da patologia de origem e tipo de células. Consiste, basicamente, em doses elevadas
de quimioterapia citot6xica e/ou radioterapia com o intuito de:

a) erradicar a doenga residual (no caso de se tratar de doenga oncolégica);
b) suprimir a resposta imunolégica do receptor de forma a impedir a rejei¢io do
enxerto.

Na unidade de transplantagdo serd proporcionado um ambiente protector,
muitas vezes chamado de “cdrcere terapéutico” (na UTM cada doente possui um
quarto individual, onde permanece durante todo o tratamento, estando portanto
isolado dos outros doentes e dos seus familiares).

Os doentes no processo de transplantagdo podem necessitar de suporte
intensivo que inclui ambiente protegido, descontaminagdo alimentar, terapéutica
profilictica e antibioterapia e, ainda, suporte transfusional (sobretudo eritrécitos e

plaquetas).

COMPLICACOES

A transplantacdo de progenitores hematopoiéticos é um dos métodos que
oferece uma possibilidade de cura, no entanto, nem todos os doentes tém o mesmo
sucesso.

Zabora (1992) refere que a indicagio de transplante deve ser avaliada com o
préprio, jd que € um procedimento que envolve um nimero significativo de reacgoes
adversas e complicacdes.

Segundo Buchsel (1993) as complicagdes sdo consequéncia das altas doses de
quimioterapia e da radiagdo relacionados com o condicionamento a que o doente foi
sujeito, do GVHD (no alotransplante) e de problemas relacionados com a doenca de
base. As complica¢des podem ser definidas como imediatas (consequentes a altas
doses de quimioterapia e da aplasia medular ¢ssea) e tardias. Das complicagdes em
consequéncia das altas doses de QT, podem aparecer: mucosite, pneumonia
intersticial, cistite hemorrigica e doenca hepitica veno-oclusiva.

As complicagdes resultantes da aplasia medular 6ssea sdo frequentemente a

trombocitopenia, leucopenia ¢ a anemia.
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Das complicagdes agudas destacam-se as mais frequentes:

* uma toxicidade gastrointestinal manifestada pela mucosite, diarreia e nduseas
e/ou vémitos;

e infecgdo;

¢ GVHD;

e cistite hemorrigica;

e doenca hepitica veno-oclusiva;

® pneumonia intersticial;

® ¢, ainda, uma gama de complicagdes - hematolégicas, renais, pulmonares,
neuroldgicas e cardiacas.

De salientar que estas complicagdes podem afectar multiplos 6rgios ou sisternas.

Das complicagdes tardias ou crénicas, salientam-se o0 GVHD, complicagbes
pulmonares, disfungdes das células reprodutoras, efeitos oftalmolégicos e dentdrios,
efeitos genito-urindrios e complicagdes neurolégicas. De todas as alteracdes agudas
e cronicas, os doentes referem alguns sinais e sintomas mais comuns no processo de
pos-transplante dos quais se destacam: febre, fadiga, nduseas e/ou vémitos, diarreia,
hemorragias, rash e prurido, perda de peso e alteragdes da imagem corporal, dor,
ansiedade, irritabilidade, depressao e todos as dificuldades de adaptagio psico-social,
alteracdes de papéis e dificuldades de integragdo na sociedade.

A transplantagio € todo um processo dificil de generalizar acerca da
experiéncia dos doentes receptores de células hematopoiéticas. O tipo de diagnéstico,
os tratamento utilizados, a idade, o género e outros pardmetros sécio-demograficos
poderdo influenciar na experiéncia, no entanto, a vivéncia é similar na maioria dos
receptores de transplante. Fundamentalmente, o transplante produz morbilidade com
repercussao fisica, psicolégica e social.

Foram mencionadas algumas das complicagdes que podem ocorrer no
processo de transplantacdo. No que concerne & componente psicolégica, existem
miltiplos factores que podem interferir no bem-estar psiquico destes doentes.

Os doentes submetidos ao TPH, poderdo sofrer alteragdes ao nivel dos 6rgéos
dos sentidos conduzindo a sindrome de privacio sensorial, relacionado com a
diminui¢do ou auséncia de estimulos externos, que podem ser provocados por uma
hospitaliza¢do prolongada, perfodos de isolamento; perturbagdes no sono; alteragdes
do paladar, tacto, odor e olfacto. Os doentes estdo sujeitos a estas privagdes que

poderdo originar mudangas comportamentais.
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Outros transtornos psicolégicos poderdo advir da falta de amor e afecto, que
podem ser desencadeados pelo isolamento, pela separacdo do nicleo familiar, pela
falta de intimidade; a perda da auto-estima como resposta A perda de autonomia e
alteragbes ao nivel da imagem corporal e do auto-conceito, assim como na
dificuldade no desempenho de papéis. Clinicamente estas alteragdes manifestam-se
por uma auséncia de vontade de cuidar de si préprio, uma maior irritabilidade e mau
humor bem como uma maior dependéncia.

As alteragdes anteriormente enumeradas, embora possam ndo corresponder a
todas as situagOes, servem para alertar e melhorar o ajustamento psicolégico em
areas mais problemadticas. A experiéncia do stress emocional acompanha todos os
estadios do processo de transplantagio.

Buchsel (1993) destaca alguns eventos desencadeadores de stress no processo
de transplantacdo de progenitores hematopoiéticos, nomeadamente:

* tomada de decisdo de fazer o transplante em que hd a considerar as alternativas
ao transplante, as implicagbes financeiras/seguros de vida, o processo do
consentimento informado, sintomas de ansiedade, mal-estar psicol6gico e mesmo
depressido associados;

® admissdo ao servigo de transplantag@o, consequente regime de condicionamento
que obriga a uma imuno-supressdo e a um isolamento protector (separagdo dos
familiares e amigos); alteragdo da imagem corporal pela presenga de corpos
estranhos (como por ex. os cateteres de Hickman); adaptago ao isolamento e as
rotinas e a manutengéo da esperanga;

o transplantagdo e espera pelo funcionamento do enxerto (espera do sucesso do
enxerto), vulnerabilidade fisica e emocional;

® transicdo para uma vigilincia mais intensiva - ensinar a lidar com possiveis
sequelas (por ex. a fadiga), adaptacdo a potenciais frustragdes, sintomas
depressivos e mesmo agressividade;

 alta hospitalar - readaptagdo a vida s6cio-profissional, ajustamento a perdas
relacionadas com o transplante (por ex. infertilidade), vida profissional activa e,

aceitagdo de algumas consequéncias a longo prazo (como por ex. as cataratas).
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3 - QUALIDADE DE VIDA

Neste trabalho pareceu-nos igualmente importante abordar a problematica da
qualidade de vida, tanto mais que segundo Lopez (1996) nas sociedades
desenvolvidas a populagdo tem envelhecido de uma forma notével, de tal forma que
a atengdo da saiide se tem centrado crescentemente nas doengas de carécter crénico.

Segundo Ribeiro (1997) “...pretende-se identificar as principais caracteristicas
da satide destes doentes e do modo como cada doenga afecta essas caracteristicas
para poder desenhar e implementar estratégias de promogdo da satide visando a
melhoria da qualidade de vida. Promogao da saide e Promogdo da qualidade de vida
podem ser considerados sinénimos, € esta posi¢do assumida pelo Grupo Portugués
para o estudo da qualidade de vida (Gru. Po. QDV)”.

O interesse crescente pela qualidade de vida (QDV) em situagdo de doenca, é
denominado Qualidade de Vida Relacionados com a Saide (QDVRS) ou seja, QDV
dependente da patologia que a pessoa é portadora. E assim de que clarificar os

conceitos de satide e de doenga.
3.1 - CONCEITO DE SAUDE

Para Ribeiro (1997) a promogdo da saide tornou-se um objectivo
fundamental dos Sistemas de Cuidados de Sadde, evidenciando-se pela crescente
quantidade de investigagbes que abordam a QDV de pessoas com variadas
patologias. A promog¢do da qualidade de vida irflﬁ]ica a adopgdo de um estilo de vida
adequado a doenga e que seja promotora de satide.

A OMS definiu quando da sua constituicdo em 1948, a saide como “...
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente a auséncia de doenca ou
enfermidade...” (OMS, 1998). Quando foi apresentada, esta defini¢cio parecia reunir
todos os aspectos, particularmente o seu aspecto multidimensional. No entanto a

designagio de completo bem-estar parece nfo estar adequada aos dias de hoje.

A satde durante algum tempo foi definida apenas como auséncia de doenca.

Actualmente esta defini¢ido podera ndo corresponder & realidade.
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De salientar a dificuldade em delimitar a fronteira entre o normal e o
patologico, a0 mesmo tempo assume-se excessivamente a dimensdo fisica,
considerando-se quase s6 o corpo biolégico (quer sauddvel, quer doente), ignorando-
-se a vertente psicolégica e todas as dimensdes do individuo (emocional, espiritual,
social, cultural, cognitivo). Ignora-se mesmo o aspecto ambiental onde o individuo se
insere, jd que numa perspectiva ecoldgica “... a satide é considerada um elemento
fundamental na evolugdo das espécies vivas, ndo é suficiente estar vivo, é essencial
que haja energia e vigor para actuar, que haja relaxamento e calma para reflectir num
estado de vigilancia activa, mesmo na auséncia de ac¢do, que haja expectativas de
futuro, desejo e finalmente que haja equilibrio entre estes diferentes aspectos e entre

eles e, o ambiente onde tudo ocorre...” (Ribeiro, 1997).

3.2 - CONCEITO DE DOENCA

Serd importante salientar que alguns diagndsticos dos doentes submetidos a
transplantagdo ndo sdo de doengas consideradas em fase crénica, mas sim de doengas
em fase aguda ou de doengas que, ndo sendo de cardcter oncolégico, necessitam de
TPH.

A expressdo “doengas crénicas” abrange uma grande variedade de quadros,
na opinido de Blanchard serdo doengas que t€m de ser geridas em vez de curadas
(Ribeiro, 1997). Para este autor, as doengas crénicas ndo se definem pela sua
aparente ou real gravidade, mas sim, por serem doengas sem cura ou de duragio
muito prolongada.

A emergéncia de uma doenga crénica surge como um acontecimento que
poderd constituir um poderoso agente desencadeador de stress (Ribeiro, 1997).
Assim, apoiar os individuos com doenca crénica nos processos de coping constituird
uma tarefa fundamental, para a melhoria da QDV do doente.

Parece-nos um aspecto fulcral, embora complexo na nossa actividade didria
enquanto técnicos de saide. Os doentes internados apresentam niveis elevados de
ansiedade, transmitindo essa ansiedade aos familiares e vice-versa. Os doentes
referem medo do desconhecido, da morte, do sofrimento, do afastamento dos que
lhes sdo mais queridos. Para diminuir esses medos e receios, é necessrio possuir
capacidades e competéncias, nomeadamente a capacidade de escuta, para desta
forma melhor compreender o doente neste processo e agir o mais convenientemente

possivel.
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Para Hopkins quando o doente procura o profissional de saidde, ndo o faz
exclusivamente devido a sua doen¢a mas, sim porque a sua qualidade de vida se
encontrard deteriorada em consequéncia da sintomatologia, assim como, da
ansiedade a ela associada (cit. in Santos, 1999).

Tratar a doenga pode ndo ser o mais importante, se isso ndo corresponder a
um aumento da qualidade de vida ou alterar a possibilidade da mesma poder vir a ser
afectada no futuro (Kaplan, 1995). Serd, pois, de grande importéincia ajudar o doente
a gerir os efeitos secunddrios da sua doenca e a adaptar-se 2s alteragdes permanentes
na sua imagem corporal, fun¢do ou actividade social.

Segundo Marques (1991) a dor pode ser desencadeadora de morbilidade
psicologica, com expressdo em quadros ansiosos e depressivos, daqui ressalta a
importincia de um adequado controle da dor de que possa resultar uma melhoria na

QDYV destes doentes.

3.3 - CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA

A qualidade de vida enquanto um conceito do senso comum parece adquirir
significado semelhante para todas as pessoas. Porém, esta denominagio permanece
conceptualmente mal definida, ou seja o conceito em si mesmo, vai para além da
condigéo fisica e inclui um sentido abrangente de todos os aspectos da vida humana.
Nos dltimos anos tém-se efectuado miiltiplos esforgos para conseguir desenvolver
um conceito objectivo do termo. Contudo, segundo Farquhar (1995) “... qualidade de
vida significa diferentes coisas para pessoas diferentes”. Para Farquhar (1995)
qualidade de vida incluiria as condigdes de vida e as experiéncias de vida, exigindo,
também ser definida subjectivamente em termos individuais e de acordo com a
evolugdo da experiéncia de vida do sujeito.

Abrams define QDV de acordo com graus de satisfagdo ou insatisfacio de
vérios aspectos da vida (cit. in Farquhar, 1995).

Segundo Farquhar (1995), existe uma profusdo de trabalhos cientificos mas,
de tal forma heterogéneos, que dificultam comparagdes e possiveis conclusdes.

Esta popularidade contribuird para dificultar a sua clarificagdo, embora cada
investigador tenda a interpretar a QDV 2 sua maneira e raramente seja definida nas
investigagGes, porém, para a sua adequada compreensdo e avaliagio seria importante

adoptar uma definico.
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Os investigadores estdo, contudo de acordo quanto i sua natureza multi-
-dimensional. Poder-se-ia dizer que a QDV pressupde tudo aquilo que se possa
revelar de interesse individual no sentir e no vivenciar do sujeito.

Por outro lado, a qualidade de vida nido deverd ser entendida como um
processo estdtico mas sim como dependente de mudangas sofridas com o decurso do
tempo e das proprias experiéncias de vida. Segundo Lopez (1996) estado de satdde e
QDYV serido conceitos frequentemente associadds e interdependentes.

De acordo com a perspectiva de Ferreira (1994), a QDV tornou-se
gradualmente no objectivo prioritdrio dos Servicos de Satide, paralelamente 2
prevengdo de doengas, efectiva¢do da cura e alivio de sintomas ou prolongamento da
vida humana.

Segundo Ribeiro (1997), a qualidade de vida era definida em 1986 como “... a
percep¢do dos individuos ou grupos de que as suas necessidades estariam a ser
satisfeitas e de que ndo lhes estavam a ser negadas oportunidades para alcancgar a
felicidade e satisfacdo completas”.

De acordo com as explicagdes de Orley, a QDV seria “... a percepgao
individual da posi¢do na vida no contexto da sua cultura e sistemas de valores em
que vive e em relagio com os seus objectivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes”, ou seja, os aspectos culturais e as particularidades do meio ambiente
bioldgico, social e cultural contribuiriam de modo decisivo para a QDV (cit. in
Ribeiro, 1997).

Para Ribeiro (1997) existem alguns pressupostos subjacentes ao conceito de
qualidade de vida, dos quais destaca:
¢ aqualidade de vida ndo € auséncia de doenga;

* manifesta-se ao nivel do bem-estar e da funcionalidade:

® define-se por uma configuragio de bem-estar que é uma dimensdo auto-
percepcionada/percebida;

* abrange aspectos fisicos, mentais, sociais e ambientais;

® ¢ um processo dinidmico que s6 terd sentido quando concebido em termos
ecologicos.

O mesmo autor salienta, ainda, que o conceito de qualidade de vida seré sobreponivel

aquele que alguns autores apresentavam para o conceito de satide de acordo com a
OMS.
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Farquhar (1995) estabeleceu uma taxonomia de defini¢bes de qualidade de
vida, que abrangeu desde as mais globalizantes e menos operacionalizdveis até as
mais discriminativas dos seus componentes e ainda, aquelas focalizadas que incluem
a “qualidade de vida relacionada com a saiide”.

A qualidade de vida serd a percepgio, linica e pessoal de vida, marcada por
muiltiplos factores interrelacionados, como a situagfo sécio-econémica, e até politico,
os factores ambientais, a habitacdo, a educagdo, o emprego, entre outros.

Os cuidados de satide ndo poderdo alterar os factores que contribuem para a
qualidade de vida mas estes, inevitavelmente, afectariam a saiide e o estado de satide.

Trata-se de um conceito multidimensional que envolve um conjunto de
factores objectivos:

e funcionalidade;

¢ competéncia cognitiva;

® interac¢do do individuo com o meio;

€, como subjectivos:

e sentimento geral de satisfacdo;

e percepcdo da prépria saiide.

De salientar, ainda, que QDV corresponde a um conceito dinimico que se altera com
factores como tempo, experiéncias e acontecimentos vivenciais (Santos, 1999).

A QDV relacionada com a satide define-se como o valor atribuido a vida que
se altera por deficiéncia, estado funcional, percep¢do e oportunidades sociais em
consequéncia de uma doenga, acidente e/ou tratamentos.

A Organizagdo Mundial de Saide (cit. in Grant, 1999) considera que a QDV
inclui percep¢des individuais relacionadas com a situago de vida, cultura e valores
tal como sdo vistos em relagdo aos objectivos, estilos de vida e preocupacdes. Esta
definic@o envolve seis dimensdes:

e Saide fisica;

¢ Estado psicolégico;

e Nivel de independéncia;
e Relagoes sociais;

e Componente espiritual,
e Ambiente.
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3.3.1 - Importéncia de avaliar a Qualidade de Vida

O século XX foi sem diivida importante no desenvolvimento e no avango
tecnoldgico, tendo contribuido para a progressiva diminuigdo das taxas de
morbilidade e mortalidade.

As doengas cronicas surgem devido a um envelhecimento das populagdes e
também devido a substitui¢cdo de grande parte das doengas infecciosas (sendo a Sida,
uma excepg¢do) por doengas cronicas.

A concepgio da saide tem-se alterado, passando a ser muito mais que a mera
sobrevivéncia ou “auséncia de doenga”. Estas mudangas impdem alteragdes, quer nas
estratégias para a saide, quer nos Sistemas de Satde.

O termo QDV tornou-se cada vez mais utilizado e mais popular, mas no meio
hospitalar € onde apresenta uma importincia maior.

O objectivo ultimo em saiide € preservar e/ou aumentar a QDV e o bem-estar
do individuo, uma vez que os indices tipicos do estado de satide incluem critérios tais
como: morbilidade, mortalidade, tempo médio por internamento, o que nos transmite
uma visdo limitada e parcelar da qualidade dos Cuidados de Satide. Desta forma sio
omitidos as necessidades pessoais dos doentes e os seus préprios pontos de vista
(Amorim, 1999). |

Os indicadores subjectivos de QDV tornam-se entdo populares devido ao
reconhecimento da importincia da satisfagio do doente e também como este
percepciona o seu préprio estado de satide, caracteristicas que nem sempre estio de
acordo com os resultados objectivos relativos a doenga, pois que os resultados
clinicos de uma forma isolada revelam-se, muitas vezes, insuficientes (Bowling,
1995).

A avaliagdo da QDV tornou-se uma “ferramenta” com interesse crescente no
que diz respeito as tomadas de decisdo de medidas das Politicas de Saiide e do
planeamento dos Cuidados de Sadde, assim como nas decisdes clinicas. Estes
estudos aplicam-se na prética clinica, na investigagdo, na avaliagio econémica e
mesmo na monitorizacdo da saide das populagdes (Lépez, 1996).

Para Lembcke “... a melhor medida de qualidade nido é a bondade ou a
frequéncia com que um servico médico € prestado, mas sim qudo préximo o
resultado estd dos objectivos fundamentais de prolongar a vida, aliviar o stress,

restaurar a funcéo e prevenir a incapacidade” (cit. in Ferreira, 1998).
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Segundo Bowling (1995), a QDV como medida de resultado, orienta a
intervengdo dos técnicos de saide. Ao contrrio de limitar a medida do resultado de
sobrevivéncia apés as intervenges cirdrgicas, complicacées, indicadores fisicos e
bioquimicos, dirige-os também para o funcionamento emocional, fisico e estilo de
vida do doente, entre outros, ajudando a determinar qual o tratamento que poderd
conduzir a uma vida mais digna.

Torna-se necessdrio que a avaliagdo objectiva da situagdo do doente, seja
complementada com a informagdo subjectiva do préprio doente, emergindo a
avaliagdo da QDV, como um dos critérios de importincia crescente associado aos
indicadores clinicos tradicionais. A informagao fornecida por uma avaliagio da QDV
na pratica didria, pode ajudar-nos a conhecer melhor os doentes e ajudar nas medidas
a colocar em pritica, além de melhorar potencialmente, a relacio que se estabelece
entre o técnico de saide e o doente (Lopez, 1996).

Segundo Osaba (1991), um dos aspectos criticos apontados na avaliagdo da
QDYV, € a dificuldade de a medir quantitativamente, quando se trata de um conceito
subjectivo. As teorias psicométricas podem auxiliar na obtencio de informagao
subjectiva, exigindo para tal instrumentos de medida que sejam rigorosamente
construidos e testados quénto a sua fiabilidade, sensibilidade, especificidade e
validade.

Qualquer constructo ao ser definido pode ser mensurado, assim a QDV ndo é
excepgdo. Segundo Cella (1993) existem duas aproximagdes diferentes ao se avaliar
a QDV: uma psicométrica (inclui medidas genéricas de saide e instrumentos
especificos para medir o impacto multidimensional de uma doenca especifica) e

outra pretendendo analisar o custo-beneficio.
3.3.2 - Como avaliar a Qualidade de Vida

Um instrumento de avaliagdo da QDV avalia principalmente as manifestacoes
de uma doenca e/ou como os seus tratamentos sdo experenciados pelo doente, dando

especial aten¢do aos instrumentos que se baseiam na auto-avaliagio de sentimentos,

comportamentos e atitudes.
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A maioria das doengas e dos tratamentos instituidos afectam uma variedade
de aspectos da satde - fisicos, psicolégicos e sociais. Além dos efeitos na esperanga
de vida, a doenga e os tratamentos afectam ou interferem também na QDV, razio
pela qual existe uma variedade de medidas para quantificar estes efeitos.

Segundo Donovan, cit. in Esteve & Roca (1997), as caracteristicas que
definem um bom instrumento de medida da QDV sio:

e Fidvel a questdo de saide que se pretende avaliar;

e Vilido no sentido de ser capaz de medir aquelas caracteristicas que se pretendem
medir e ndo outras;

e Especifico referindo-se ao minimo erro de medida;

® Sensivel sendo capaz de detectar mudanga tanto em diferentes individuos, como
no que se refere a resposta de um mesmo individuo ao longo do tempo;

® Basear-se em dados fornecidos pelos préprios doentes;

® Adequar-se aos doentes, profissionais de satide e investigadores.

Procura-se um instrumento ideal que possa ser vilido na pritica didria e
compreenda todas as dimensdes pretendidas, séndo este um ponto de confluéncia
entre as ciéncias médicas, psicoldgicas e sociais (Lopez,1996).

Alguns instrumentos, habitualmente designados por questionérios genéricos,
avaliam a QDV em qualquer doenga ou condigido médica, avaliando parimetros do
estado de satide e estudando vérias dimensdes ou factores.

Existem alguns instrumentos destinados a avaliagio da qualidade de vida dos

individuos. Cella (1993) destaca alguns instrumentos:

® European Organization for Research and Treatment of Cancer quality-of-life
Questionnaire (EORTC-QLQ)

® Functional Living Index - Cancer (FLIC)

* Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT) Scales

® Cancer Rehabilitation Evaluation System-Short Form (CARES-SF)

® Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Status Health Survey (SF-36)

Entre outras escalas.

A Health Insurance Experiment, foi talvez a primeira grande demonstracio da
fiabilidade, da validade e do potencial dos inquéritos auto-ministrados para avaliar o

estado de satide na populagido em geral (Ferreira,1998).
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Para Anderson et al. (1983), cit. in Ferreira (1998), a maioria das tradugdes
feitas até agora tem sido realizada sem grande validagdo empirica sendo o projecto
International Quality of Life Assessment (IQOLA) um dos poucos projectos que
seguiram uma metodologia sistemdtica de adaptagio cultural.

Segundo Ferreira (1998) para que o mesmo instrumento de medigdo do estado
de satde se possa aplicar em culturas diferentes, hd que garantir que as traducgdes e
adaptagOes sejam equivalentes. A adaptagdo inter-cultural de um instrumento
envolve dois passos principais: a avaliagdo das equivaléncias conceptuais e
linguisticas e a avaliag@o das propriedades psicométricas.

Uma das grandes vantagens de instrumentos genéricos como o SF-36
segundo refere Lopez (1996) € o uso do mesmo instrumento por diferentes
investigadores com diferentes populagdes.

Optou-se pela escolha do SF-36, embora ndo sendo especifico desta
populagdo, é um instrumento que foi utilizado em viérias patologias, ¢ que nos
pareceu adequado seleccionar, uma vez que se encontra devidamente validado para a

populagdo portuguesa (Ferreira, 1998).

3.4 - QUALIDADE DE VIDA E TRANSPLANTACAO DE PROGENITORES
HEMATOPOIETICOS

Neitzert (1998) refere que a literatura recente tem vindo a explorar o impacto
do TPH na qualidade de vida dos doentes.

Para Bush (1995), a qualidade de vida na drea oncol6gica é definida como um
composto de consideragdes fisicas, emocionais e econémicas que, frequentemente, é
denominado pelas sequelas fisicas da doenga.

Segundo Grant (1999), existem dois modelos de pesquisa, um sobre a
qualidade de vida e os seus componentes e, outro sobre as fases do processo de
transplantacao.

Andrykowski (1995) refere que a QDV € tipicamente vista como um
constructo multidimensional, incluindo a informagdo dos sintomas fisicos e as
percepgdes pelo doente do estado geral de saiide.

Ferrell e colaboradores (1992), desenvolveram um modelo sobre o impacto
do TPH na qualidade de vida. Estabeleceram a rela¢do entre o transplante e a QDV

considerando quatro dimensdes de bem-estar:
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e Fisico;
e Psiquico;
e Social;
e Espiritual.

Ferrell (1992) desenvolveu um instrumento de avaliagdo de QDV especifico
para os doentes que foram submetidos a TPH. Este instrumento avalia sintomatologia
fisica (mudangas cutdneas, perda de peso, problemas sexuais), sintomatologia
psicoldgica (dificuldades de ajustamento, retorno ao trabalho) e, também, aspectos
relativos ao bem-estar espiritual, no que diz respeito ao sentido de controle dos
objectivos futuros, como pode ser observado na Figura 1.

As setas entre cada dimensdo pretendem simbolizar a natureza dinimica de cada
uma, suportando os distirbios numa dimensdo que podem afectar a outra dimensio e

a qualidade de vida em geral (Grant, 1999).

Bem-estar Fisico Bem-estar Psicolégico

Duragdo Ansiedade

Actividades funcionais Medo de recorréncia

Perturbages visuais/cataratas Depressio

Gripes recorrentes Mudangas de prioridades

Infertilidade Atengido/cognicio

Coping e GVHD crénico Segunda oportunidade

Nutrigédo /v Coping de sobrevivéncia
A

Bem-estar Social Bem-estar Espiritual

Aparéncia Convicgdes/crengas

Sobrecarga financeira Desespero

Papéis e relagdes sociais Religiosidade

Fungéo sexual e afectos Forga interior

Sobrecarga do cuidador

Actividades de lazer

Retorno ao trabalho

Figura 1 - Modelo do impacto da TPH na qualidade de vida
Adaptado de FERRELL, Betty; GRANT, Marcia; SCHMIDT, Gerhard et al. - The meaning of quality of life

for bone marrow transplant survivors — part 1 The impact of bone marrow transplant on quality of life;

Cancer Nursing Vol. 15 n. 3, pp.153-160, 1992.
Broers (2000) defende que, em conjunto com o tratamento médico, deve ser

dado apoio psico-social, quer antes quer depois do TPH, defendendo portanto

possiveis alteragdes de adaptacdo durante o processo de transplantagio.
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Cella (1993) refere que s6 se deverd considerar eficaz o tratamento se este
contemplar ndo s6 a sobrevivéncia mas também o bem-estar psico-social no pés-
-transplante. Contribuem para a melhoria da qualidade de vida as estratégias para
diminuir a toxicidade, a utilizagdo crescente dos factores de crescimento e a
terapéutica antiemética. No entanto, salienta que os estudos de qualidade de vida
devem centrar-se primariamente no doente.

Curiosamente, e de acordo com King. (1995), os enfermeiros tinham dos
doentes uma nogdo de qualidade de vida no pds-transplante de progenitores
hematopoiéticos, pior que os préprios doentes. King (1995) identificou alguns
factores que influenciam a QDV na transplantagdo que se mantém consistentes na
restante populagéo oncolégica. Segundo este autor, o transplante € visto como uma
segunda oportunidade de vida e uma estratégia para melhorar a sua QDV.

Depois do TPH existem diversos factores psico-sociais que podem ser
predictores de insucesso de adaptac@o enquanto sujeitos a fontes de stress.

O papel da familia ou pessoas significativas facilita a0 doente uma adequada
adaptac@o psico-social. Zabora (1992) analisa a familia como suporte funcional,
como recurso social. A familia € um factor crucial para ultrapassar as dificuldades no
processo de transplantagdo. E possivel identificar doentes e familias especialmente
vulnerédveis a um procedimento intensivo. O nivel de coesdo e adaptagio das familias

muda a cada momento.
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4 - COPING

Para Dias (1997) as diferengas individuais que se registam ao nivel das
preferéncias de cada doente face a informagdo poderdo ser concebidas como estilos
de coping ou estratégias de adaptag@o individual.

Castelnau (1993) refere que serd necessdrio denunciar o erro seméntico que
consiste na utilizagdo da palavra stress para definir um agente desencadeador de
stress.

O stress corresponde a um conjunto de processos de adaptacdio fisica e
psiquica em resposta a uma situagio, a uma agressdo. Uma das ultimas defini¢des do
conceito proposto por Selye, considera que o stress serd uma resposta néio especifica
do organismo a qualquer exigéncia de adaptagio.

Em Portugal, Vaz-Serra (1988, 1999) tem dedicado muito do seu estudo e da
sua investigacdo a tematicas relacionados com o stress e com o coping. Assim, uma

grande parte da bibliografia disponivel nesta 4rea é da sua autoria.

4.1 - CONCEITO DE STRESS

Antes de abordar a temdtica do coping parece ser primordial efectuar algumas
consideragdes sobre o stress em si mesmo.
Etimologicamente, stress deriva do verbo latino stringo, stringere, Strixi, strictum
que tem como significado apertar, comprimir, restringir.

O termo stress tem recebido, ao longo da histéria, diversas atribuicoes. Sabe-
-se que foi inicialmente utilizado para designar tensdes ou pressées de natureza
fisica. No comego do séc. XVIII comegou a ter uma conotagio humana, referindo-se
a tensdes ou adversidades. No século seguinte, o termo passou a usar-se em ligacio
com a tensao exercida sobre o 6rgdo corporal ou o poder mental (Vaz-Serra, 1988).

Foi Hans Selye o primeiro a introduzir o conceito de stress, tendo verificado
que a resposta serd sempre a mesma, independentemente do tipo de agente agressor,

fosse ele de natureza fisica ou psicoldgica (Vaz-Serra, 1999).
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Identificando o stress como uma resposta fisiol6gica ndo especifica, Cannon
(1914, 1935) descreveu a resposta de “ataque ou fuga” e Selye (1956) pormenorizou
uma sindrome geral de adaptagdo (GAS, do inglés “General Adaptation Syndrome”™)
que se revé nos efeitos organicos do stress biofisico (Hoeman, 2000).

O ser humano ndo consegue viver desprendido de circunstincias que, por
vezes, lhe determinam uma exigéncia de adaptagfo. Stress e coping estabelecem
entre si uma relevante interdependéncia.

Segundo Brown, em meados dos anos 70 tornou-se necessdrio distinguir entre
os acontecimentos de vida e os factores de vulnerabilidade que modificariam a
resposta de uma pessoa perante os mesmos. A vulnerabilidade representaria o risco
aumentado em se reagir de uma forma negativa perante um dado acontecimento de
vida (Vaz-Serra, 1999).

Numa publicagdo de 1984, Lazarus considerou que a situagdo indutora de
stress seria toda aquela em que a relagdo estabelecida entre o individuo e o meio
ambiente fosse avaliada como excedendo os seus proprios recursos prejudicando, por
isso, o seu bem-estar (Vaz-Serra, 1999). O mesmo autor refere ainda, que as reaccoes
ao stress ndo se podem predizer sem ter em conta os tragos de personalidade e os
processos que explicam as diferencas individuais, bem como o modo como as
pessoas respondem a um dado estimulo desagraddvel. |

Para Vaz-Serra (1999) existem trés implica¢des importantes do stress: o bem-
estar, a salide fisica e a satide mental.

Vaz-Serra e colaboradores, num estudo realizado em 1991, referiram que
quando alguém detém estratégias de coping pobres terd tendéncia a sentir-se
inadequado perante as situagdes com que se confronta, “... vendo em tudo um

(13

problema” ou “... fazendo um problema de tudo”. Existem, assim, caracteristicas
individuais que poderiam néo s6, fazer sentir maior niimero de problemas, “... como
levar a transformar os pequenos grios de areia em obstdculos incomodativos”(Vaz
Serra, 1999).

Lazarus e colaboradores “... referem que os pequenos acontecimentos
frustrantes do dia-a-dia podem ser minorados nos seus efeitos se, entretanto,
ocorrerem acontecimentos positivos compensadores” (cit. in Vaz-Serra, 1999).

Complementarmente, Wheaton referiu que os acontecimentos traumdticos

que ocorrem na infincia podem ter consequéncias nefastas na vida adulta porque o

ser humano se encontra numa fase formativa (cit. in Vaz-Serra, 1999).
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Ja Lipowsky valoriza em especial a qualidade das experiéncias iniciais.
Segundo este autor os mecanismos aprendidos nos primeiros tempos de vida seriam
0s primeiros a ser utilizados em situagdes futuras de doenga (cit. in Marques, 1991).

Bishop concluiu que existiria uma relagdo significativa entre os pequenos
acontecimentos incomodativos do dia a dia e o bem-estar fisico e psicolégico do
individuo (cit. in Vaz-Serra, 1999).

Para Vaz-Serra (1999) a forma como um ser humano reage perante esses

acontecimentos constituirdo os melhores predictores da sadde do individuo. Quando
um individuo entra em stress ocorre um processo de activagdo que envolve todo o
organismo. O stress induz emogdes, altera o comportamento observdvel e interfere
com mecanismos bioldgicos e cognitivos (Vaz-Serra, 1999).
Powell e Enright, em artigos que datam de 1990, mencionam, de maneira alegérica,
que dentro de cada individuo existe uma quantidade de stress, de capacidade
diferente consoante as pessoas, que todos os dias recebe acrescentos de stress.
Quanto mais acrescentos mais stress o individuo experimenta. “... A medida que o
nivel sobe, referem estes cientistas, torna-se cada vez mais provével que O organismo
produza sintomas fisicos, mentais ou comportamentais, numa combinagio varidvel”.
“... Como os copos individuais de stress ndo tém todos a mesma capacidade, o que os
faz transbordar € diferente de individuo para individuo...”. “O ponto em relagdo ao
qual recebemos estes sinais, comentam Powell e Enright, depende do tamanho e da
forma do copo interno de conter o stress, isto é, da nossa constituigdo fisiolégica e da
nossa capacidade em tolerar o stress” (cit. in Vaz-Serra, 1999).

O stress intenso interfere de tal forma com os processos cognitivos que o
individuo pode apresentar dificuldades em reter informagio acerca de factos recentes
e em interpretar o significado dos acontecimentos vivenciados. Perante uma situagio
indutora de stress a actividade intelectual tenderd a desorganizar-se, a percepgio do
meio ambiente torna-se distorcida e o individuo poderd ser levado a fazer
interpretagdes incorrectas do que lhe ocorre, sentindo-se incapaz de se manter
intelectualmente produtivo.

Para Janis, o stress repercutir-se-4 de forma mais marcada sobre as tomadas
de decisdo quando o individuo se encontra num dilema em que estd iminente uma
ameaga relacionada com sofrimento fisico, lesdo do organismo ou morte (cit. in Vaz

Serra, 1999).
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Francis Bacon considerou que “... a mente humana assemelha-se aos espelhos
irregulares que distorcem as propriedades dos diferentes objectos. Quando queremos
ganhar uma nova compreensdo dos acontecimentos devemos primeiro libertar-nos
dos nossos velhos preconceitos™ (cit. in Vaz-Serra, 1999).

Nos trabalhos de 1984, Lazarus ¢ Folkman “... referem que as situagdes

indutoras de stress pertencem as trés categorias distintas: ameaca, dano e desafio.
A diferenga entre elas € apenas de natureza temporal. A ameaga diz respeito a uma
antecipagdo de uma contingéncia desagraddvel que pode vir a acontecer mas ainda
ndo surgiu, o dano refere-se a alguma coisa que j4 ocorreu e ao individuo resta
apenas tolerar o acontecimento ou reinterpretar o seu significado ou as suas
consequéncias, o desafio representa uma circunstincia em que o individuo sente que
as exigéncias estabelecidas podem ser alcangadas ou ultrapassadas” (cit. in Vaz
Serra, 1999).

Em termos de conclusdo no seu iltimo livro “O stress na vida de todos os
dias” Vaz-Serra (1999) refere que “... ndo hd stress sem existirem circunstincias
desencadeadoras a que o individuo € sensivel”. Porém, a intensidade do stress podera
ser atenuada em func¢do do apoio social a que o individuo tem acesso e/ou estd
disponivel, respondendo as suas necessidades no momento. O stress pode
desencadear vdrios tipos de resposta no ser humano: de natureza biolégica, cognitiva,
comportamento observével e emocional.

Nio se pode esquecer que as emogdes desempenham um papel muito
importante em relagdo ao stress. Assim, o stress, as emog¢Oes € 0 coping surgem
como processos inter-dependentes que se influenciam mutuamente.

Richard Lazarus refere mesmo que “... ndo podemos tratar o stress e a
emogdo como dois campos separados sem prestar. um mau servigo a ambos. H4 mais
particularidades comuns do que divergéncias... peio modo como afectam o bem-estar

psicoldgico, o funcionamento do individuo e a sua saide fisica”. As emogdes

resultantes do stress, costumam surgir em situacSes de dano, de ameaca ou de
desafio correspondendo, usualmente, a emogGes negativas como, por exemplo, a
célera, a inveja, o cilime, a ansiedade, o medo, a culpabilidade, a vergonha e a
tristeza. A felicidade, o orgulho e o amor sdo consideradas como emogdes evocadas

por condigdes favordveis de vida (cit. in Vaz-Serra, 1999).
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4.2 - CONCEITO DE COPING

A palavra coping deriva do francés couper. Na idade média, couper tinha o
significado de bater ou de atingir.

O coping refere-se as estratégias que séo utilizadas pelo ser humano para lidar
com sucesso as ocorréncias indutoras de stress. Podem ser orientadas para a
resolugdo do problema, para o controle da emogdo ou para aspectos do
relacionamento com pessoas da rede social a que o individuo pertence.

As estratégias utilizadas podem ainda revelar-se adequadas ou inadequadas.
No primeiro caso o individuo “... deixa de estar em stress”, no segundo caso o stress
¢ mantido e torna-se desgastante (Vaz-Serra, 1999).

Coping €, pois, um termo que se aplica as estratégias que uma pessoa utiliza
para lidar com as situaces de dano, ameaga e desafio com que depara a para as quais
ndo tem respostas preparadas de rotina (Vaz-Serra, 1988).

Segundo Snyder e Dinoff, apenas a partir de 1967 surgiram pela primeira vez
trabalhos sobre o coping no Psychological Abstracts como categoria individualizada.
De acordo com Vaz-Serra (1999) aparecen um maior niimero de publicacées sobre o
coping nos ltimos trés anos do que ao longo de um periodo de 16 anos, o que revela
bem o interesse crescente que tem suscitado o estudo nesta drea especifica.

O coping era ji referenciado com recurso a outra terminologia como se
constatou no modelo psicanalitico. Neste contexto a designacdo utilizada foi
mecanismos de defesa do Eu. Segundo Vaz-Serra (1999), numa revisdo de trabalhos
efectuada por Snyder e Dinoff (1999), poder-se-ia concluir que 0s mecanismos de
defesa do Eu tém propriedades mais negativas, atendem por ineréncia aos aspectos
provenientes do passado, sdo rigidos na forma de operar, sdo considerados
inconscientes e, pelo menos em algumas das suas modalidades, propiciam a que a
realidade seja distorcida. Por sua vez, o coping estd mais orientado para o presente e
para o futuro, corresponde a estratégias mais flexiveis, largamente conscientes e
atentas a realidade que rodeia o individuo.

Uma influéncia decisiva para libertar o coping das suas raizes analiticas

resultou do trabalho de Richard Lazarus na década de 60.
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Num livro publicado em 1966 — “Psychological Stress and the Coping
Process” e num outro divulgado em 1984 — “Stress, Apraisal and Coping” de co-
autoria com Susan Folkman, o coping comegou a ser reconhecido como um processo
activo de transag@o cognitiva, entre o individuo e o meio ambiente (cit. in Vaz-Serra,
1999).

Lazarus (1991) refere que o coping “... representard os esforgos cognitivos e
comportamentais realizados pelo individuo para lidar com exigéncias especificas,
internas ou externas, que sdo avaliadas como ultrapassando os seus recursos”.

Na perspectiva transaccional, a relevincia do acontecimento depende do
significado atribuido pelo préprio e também da qualidade do processo de coping que
este possuiu.

As vivéncias e as experiéncias de stress, dependem muito das condigdes e das
expectativas do doente. Adaptar-se com sucesso a uma doen¢a crénica inclui a
capacidade de desenvolver mecanismos eficazes que permitam fazer face 2s
restri¢des eventuais que a doenga acarreta, significando uma “mais valia”, a vida que
é vivida.

A doenca, é apenas um dos factores que influenciam a totalidade de um
esquema de vida com impacto sobre a qualidade de vida da pessoa. As caracteristicas
da doenga, a idade do individuo, o grau de incapacidade e a extensdo da intervengdo
médica requerida para manter a condigfo sio fundamentais para a implementagio de
decisdes pessoais € mesmo na comunidade acerca da QDV (Santos, 1999).

A ameaga envolve uma antecipagdo do que pode vir a acontecer, mas, ainda
ndo aconteceu. Os esforgos de coping centrar-se-do no futuro, de forma a que o
individuo consiga manter o seu estatuto ou neutralize os efeitos maléficos da
situagdo. No caso de dano, as tentativas de coping serdo dirigidas ao presente, em
termos de tolerincia ou de reinterpretagao do mal acontecido.

Folkman e Lazarus (1980,1985) mencionam que as estratégias de coping
podem ser orientadas para dois objectivos diferentes: um deles, a resolugdo do
problema; o outro, o controle das emogtes. No primeiro caso, o individuo orienta os
seus esfor¢os para resolver a situagdo que lhe induziu o stress. Na outra
circunstincia, tenta diminuir o estado de tensdo emocional que foi suscitado
interiormente (Vaz-Serra, 1999).

Lazarus referiu que o coping centrado na emogdo seria prejudicial quando

impede ac¢des importantes, e tornar-se-ia itil quando reduz as ameagas.
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Neste contexto seria necessdria a defini¢do e avaliagdo correctas das estratégias de
coping centradas na emogio para especificar resultados apropriados (Thelan, 1993).
Complementarmente, Monat e Lazarus (1985) consideram que o coping se
refere aos esforgos para lidar com as situagGes de dano, de ameaga ou de desafio,
quando ndo estd disponivel uma rotina ou uma resposta automatica (cit. in Vaz-Serra,
1988).
White relata a este propésito: “... tendémos a falar de coping quando temos
em mente uma modificagdo relativamente drdstica ou um problema que desafia as
formas familiares da pessoa se comportar e requer a produgio de um comportamento
novo. D4 origem, com frequéncia, a afectos desconfortéveis como a ansiedade, o
desespero, a culpa, a vergonha, ou o pesar, o alivio dos quais faz parte da
necessidade de adaptacdo. O coping refere-se a esta adaptacio, com é&xito, em
condigdes particularmente dificeis™ (cit. in Vaz-Serra, 1999).
O coping tem sido classificado de varias formas, mas as fungSes que se lhe
atribuem retinem consenso. O coping realiza duas fungdes principais:
® regulariza¢do de emogdes - coping centrado nas emocdes, em que os esforcos
sdo dirigidos a regular a resposta emocional e aliviar o impacto emocional do
stress;

® a alteragdo do bindémio pessoa-ambiente - coping centrado no problema, em
que as estratégias dirigem-se ao problema em questdo, geram e avaliam
alternativas em termos de custo-beneficio, escolhendo alternativas e actuando

(Thelan, 1993).
4.3 - ESTRATEGIAS DE COPING

Nao seria possivel no enquadramento teérico que se tem vindo a referenciar,
ndo prestar uma atengéo especifica e pormenorizada as estratégias de coping.

As estratégias de coping terdo como fungdes proteger o individuo dos efeitos
nefastos do stress (Marques, 1991). Considera-se que essa fungdo protectora serd
conseguida através do manuseamento do problema que origina o stress, a que se
chama “coping instrumental” ou através da alteraciio do significado da experiéncia,
procurando assim neutralizar a ameaga (“podia ser pior... apesar de tudo correu tudo

bem...”), ignord-la selectivamente (relativizar o significado da situagio de stress), ou
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ainda intervir na regulagdo das emogdes produzidas pelo problema, a que chamou
“fungdo paliativa”.

Para Marques (1991), a “fungéo protectora” é utilizada fundamentalmente nas
situagGes incontroldveis e inalterdveis, como as doengas oncolégicas.

Pearlin e Schooler, (1978) referem que as estratégias de coping que levam a
busca da informacdo e de resolu¢do de problemas tém efeitos benéficos sobre o
funcionamento psicolégico, atenuando a influéncia adversa tanto das mudangas de
vida negativas, como dos indutores de stress que tém tendéncia a ressurgir no tempo.

Segundo Vaz-Serra (1999) as estratégias de lidar com o stress focadas no
problema, visam estabelecer um plano de ac¢do e segui-lo até eliminar de vez a causa
de stress. Evitam que se prolongue um estado que ¢ desagradivel e se pode tornar
prejudicial para a satide e bem-estar do ser humano. De qualquer forma as estratégias
focadas na resolugdo do problema sio sempre aconselhdveis pois removem de uma
vez todas a fonte de perturbagido, quando o stress € sentido como pouco intenso e a
situagdo tida como controldvel e resoldvel. Por sua vez, quando o stress é sentido
como mais grave, mais o foco é orientado para o controle da situagdo.

Kickbusch, numa publicagdo de 1986, explicou que para adoptarem estilos de
vida adequados para lidar com os seus problemas, os individuos desenvolvem trés
tipos distintos de estratégias de confronto (coping) com o objectivo de,
respectivamente:

a) alterar a percepgdo do problema;
b) controlar o stress que é fonte do problema;

¢) mudar a situagdo que criou o problema (cit. in Ribeiro, 1997).

O coping, em si mesmo, ndo pode ser considerado bom ou mau, eficaz ou nido
eficaz, bem sucedido ou mal sucedido, orientado para o real ou defensivo, os
esfor¢os de coping serdo sempre importantes e terdo valor em si mesmos (Thelan,
1993).

As estratégias de coping centradas no problema, visam alterar as pressoes,
barreiras, procurando informagdo sobre o que fazer, evitando a confrontagdo e acgdes
impulsivas. As estratégias de coping centrado nas emogdes, incluem pensamentos e

acgoes que se destinam a gerir e a lidar com as situagdes de stress.
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Podem incluir o evitamento, a minimizago, o distanciamento, a atencdo selectiva, o
sentido positivo de situagdes aparentemente negativas, a hostilidade, a procura de
priticas magicas, o humor, o uso de terapéutica tranquilizante entre outras (Oliveira,
1998).

De acordo com Hoeman (2000) as estratégias de coping dos adolescentes
diferem, de facto, daquelas usadas pelos seus pais; os adolescentes terdo tendéncia a
recorrer a métodos de coping, fundamentalmente, de base emocional. De salientar
que dada a natureza multidimensional do processo de coping, a utilizagio simultinea
de vdrias estratégias pode ser importante ou ndo, com vista a restabelecer o bem-estar
do doente.

Falloon e colaboradores salientaram que a familia poder4 ajudar a manter a
saide fisica do individuo, pois constitui 0 maior recurso natural para lidar com
circunstincias indutoras de stress associadas com a vida em comunidade. Cria,
potencialmente, condigdes para a melhoria da qualidade de vida dos seus membros
(cit. in Vaz-Serra, 1999) .

Eclaraa importéncia e 0 apoio que as familias e cuidadores devem dar a estes
doentes, como refere Syrjala (1993), as relagSes familiares sdo factores muito
importantes para o restabelecimentos fisico e emocional dos mesmos.

Da nossa actividade profissional na UTM, ressalta a importincia dé
“acreditar”, de ter “esperanca” no sucesso do tratamento e no futuro.

A esperanga € uma experiéncia humana complexa, tendo uma relagio intima
com a saidde, a doenca e 0 bem-estar.

Segundo Lange (1982), a esperanca é um conjunto de pensamentos e
sentimentos centrados na crenga fundamental, segundo a qual, existem solugdes para
as necessidades e problemas significativos do homem. A esperanga, e em especial a
esperanga espiritual € um factor significativo para o coping eficaz.

Allport desenvolveu a teoria que as pessoas precisam de alguma espécie de
crenga religiosa unificadora, ou de uma filosofia, que as ajude a lidar eficazmente
com os factores de stress reais e poténcias que ocorrem nas suas vidas (Hoeman,
2000).

Levin (1994) refere a existéncia de estudos epidemiolégicos que indicam
haver associagdo estatisticamente significativa, entre efeitos salutares dos indicadores

religiosos e os efeitos na morbilidade e na mortalidade.
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De salientar outro ponto considerado relevante em termos de coping. As
pessoas com um grande sentido de humor costumam referir niveis baixos de
depressido e vivem mais protegidos do stress (Vaz-Serra, 1999).

O simples facto de rir ajuda a pessoa a relaxar. O humor serd pois uma
abordagem ndo invasiva com componentes fisiolégicas e psicossociais importantes
em lidar com o stress. Fisiolégicamente, o riso desencadeia um aumento de produgio
das catecolaminas no cérebro, libertando endorfinas. O riso altera os niveis
hormonais, podendo beneficiar o sistema imunitério, estimula a circulagdo, promove
a esperanga espiritual e ajuda a um alivio temporario da dor (Hoeman, 2000).

Segundo Laskiwski e Morse a linguagem “pouco contida” pode representar
uma estratégia de coping com a alteragdo dos planos de vida e uma renegociacio da

esperanca (Hoeman, 2000).
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5 - PARTICIPANTES E METODOS

5.1 - CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Dada a escassez de trabalhos realizados nesta drea especifica, em Portugal,
optou-se pela realizagdo de um estudo com cardcter descritivo, de cariz exploratério.

Segundo Ribeiro, os estudos descritivos sdo estudos exploratérios que
decorrem do facto do investigador ndo ter necessariamente um conjunto de
assumpgdes bem desenvolvidas para formular as hipéteses. Segundo Aday, “... neste
tipo de estudo ndo se pretende explicar porque é que ocorrem determinados
fenémenos. O investigador apenas apresenta o que encontrou” (cit. in Ribeiro, 1999).

Na dificuldade de estabelecer relagbes causa-efeito, procurou-se,
fundamentalmente, descrever e compreender uma realidade, sugerindo uma certa
compreensdo a esta problematica. '

E um estudo que se situa no paradigma quantitativo, que segundo Polit &
Hungler (1995) este tipo de investigacdo tende a enfatizar o raciocinio dedutivo, as

regras da logica e os atributos mensuraveis da experiéncia humana.
5.2 - OBJECTIVOS

Objectivo geral

O objectivo deste estudo serd avaliar a qualidade de vida do doente submetido
a transplantacdo de progenitores hematopoiéticos, bem como salientar os
mecanismos de coping que estes utilizam pafa fazer face a esta situagcdo de

transplante.

Objectivos especificos:

® Medir a percepcdo de qualidade de vida dos doentes transplantados de
progenitores hematopoiéticos;

® Medir o coping nos doentes transplantados de progenitores hematopoiéticos;

e Explorar a rela¢do entre as varidveis em estudo
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5.3 - POPULACAO

A populagdo em estudo € constituida pelos doentes submetidos a
transplantacéo de progenitores hematopoiéticos na unidade de transplantes de medula
Gssea do Instituto Portugués de Oncologia - Porto.

Segundo dados da UTM do IPO — Porto, no periodo de Janeiro de 1989 a
Marco de 2001, efectuaram-se 470 transplantes em 397 doentes.

Em Abril de 2001, encontravam-se vivos 259 (65,2%) dos doentes

transplantados.

CRITERIOS PARA SELECCAO DA AMOSTRA
Critérios de inclusdo na amostra:

¢ Idade igual ou superior a 18 anos a data do transplante;

e Ter mais de 6 meses ¢ menos de 72 meses de transplante;

® Escolaridade minima, permitindo-lhes ler e escrever.
Critérios de exclusdo na amostra:

¢ Encontrarem-se doentes, com doenca activa, ou em fase terminal da

doenca.

O facto de termos optado por uma idade superior a 18 anos, deve-se ao facto
da validade dos instrumentos de colheita de dados, terem sido validados para adultos.

Desta forma consideramos os seis meses como o tempo necessdrio para que o
doente se torne menos dependente dos cuidados de sadde e o limite de 60 meses
porque a partir dos 5 anos pés-transplante, o doente poderd ter dificuldade em

relembrar o seu processo de transplantagio.

COLHEITA DE DADOS

A colheita de dados foi efectuada entre Outubro de 2000 a Margo de 2001.

Da listagem inicial em Outubro de 2000, fornecida pela UTM do IPO - Porto
constavam 158 doentes que reuniam os critérios de inclusdo, portanto, em condigdes
de poderem participar no estudo. Tentou-se contactar os doentes na consulta da
UTM, por telefone e carta e 32 desses doentes ndo foi possivel contacti-los,
essencialmente por falta de enderecos ou niimeros de contacto actualizados. Foram
contactados 126 doentes. Durante o periodo de recolha de dados faleceram 7 doentes

e 12 doentes encontravam-se no momento do estudo, com doenca em fase activa.
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Nio responderam a nossa solicitagdo 35 doentes, apesar de contactados por telefone
e carta, e 6 doentes responderam ao questiondrio, mas de forma incorrecta, nio
preenchendo a totalidade das perguntas do questiondrio.

No final, ficamos com uma amostra de 66 doentes que participaram no
estudo, correspondendo a 49,6% da populagdo que se encontrava em condigdes de

participar no estudo.
5.3.1 - Amostra

Constituida por 66 doentes submetidos a transplantagdo de progenitores
hematopoiéticos, seleccionada no periodo que decorreu de Outubro de 2000 a Margo
de 2001, na consulta da UTM do IPO — Porto, a todos doentes que reuniam os

critérios.
5.3.2 - Varidveis em estudo:

Este estudo tem como finalidade avaliar em que medida a transplantagdo
interferiu na qualidade de vida do doente e quais os mecanismos de coping por ele
utilizado face a situag@o de transplante de progenitores hematopoiéticos, pelo que
pensamos serem as varidveis mais adequadas...

A inclusdo destas varidveis deve-se ao facto de melhor caracterizar a amostra e a
facto de tentar explorar a relagdo com as varidveis dependentes, admitindo que possa

existir alguma relacdo entre as varidveis.

VARIAVEIS INDEPENDENTES
Varidveis relativas ao doente:
¢ idade;
® sexo;
e estado civil;
e profissdo/ocupagio;
¢ nivel educacional;

e fonte de rendimentos
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Varidveis relativas ao transplante:
e diagndstico;
¢ tipo de transplante;

e tempo de transplante

VARIAVEIS DEPENDENTES:
* qualidade de vida (QDV)

® coping

DEFINICAO DE VARIAVEIS

Profissoes
Atendendo que a varidvel Profissdo apresenta bastante diversidade de

respostas, e numa tentativa de agrupar as profissdes, utilizamos a Classificacio
Nacional de Profissdes (CNP), versdo de 1994, em que se agrupam as profissdes em
nove grupos:

1. Quadro superiores da Administracio Piiblica, dirigentes e quadros superiores
de empresas;
Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas;
Técnicos e profissdes de nivel intermédio;
Pessoal administrativo e similares;
Pessoal dos servigos e vendedores;
Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pescas;
Operdrios, artifices e trabalhadores similares;

Operadores de instalagdes, maquinas e trabalhadores da montagem:;

L B S

Trabalhadores ndo qualificados.

As profissdes foram agrupadas pelos nove grupos da CNP, no entanto permanecia a
dificuldade de as poder analisar. Assim, os grupos profissionais foram reagrupados
em apenas trés, considerando-se o grupo 1 as trés primeiras (grupo 1 a 3); grupo 2 as
profissdes imediatamente a seguir (grupo 4 a 6) e por fim os restantes grupos,

considerado o grupo 3 (grupo7 a 9), que engloba também os ndo qualificados.
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Fonte de rendimentos

A varidvel fonte de rendimentos considera trés grupos: trabalho,
pensdo/seguranga social e os dependentes de familiares e/ou conjuges.
Consideramos como fonte de rendimentos o trabalho, para aqueles que tém uma
profissdo e vivem do seu ordenado.
Os doentes que tém como rendimentos mensais, a pensdo de subsisténcia ou reforma
da Seguranga Social foram considerados no grupo Pensio/Seguranca Social e por fim
aqueles que ndo possuem nenhuma fonte de rendimento sendo, portanto, dependentes

dos seus familiares e/ou cdnjuges.

Estado civil

A varidvel estado civil apresenta trés grupos, casados, solteiros e outros. A
classe “outro” considerava os individuos separados, vitivos e as unides de facto. Por
a classe “outro” apresentar apenas dois casos, foi omitida trabalhando-se apenas com

o grupo dos solteiros e casados.

5.4 — METODOS

A todos os doentes que frequentaram a consulta externa, foi-lhes solicitada a
participag¢do voluntdria no estudo depois de, devidamente, explicados os objectivos.
Com o objectivo de ter uma amostra representativa e estatisticamente significativa,
houve necessidade de recorrer ao contacto telefénico, onde foi explicado o teor do
estudo e solicitada autorizagdo para posterior contacto por carta.

Foi enviado através do correio, um inquérito de recolha de dados que inclufa
os instrumentos de colheitas de dados, um envelope selado para retorno pelo correio
e a indicagdo dos contactos, no caso de existirem ddvidas ou alguma dificuldade no
preenchimento. O método utilizado foi similar ao proposto por Andrykowski (1990).

Foram respeitadas as normas éticas habituais para a realizagio de um trabalho
de investigagao. Foi solicitado 2 Comissdo de Etica do IPO — Porto, consentimento
para a realizagdo do trabalho de campo. Os instrumentos de colheita de dados
possufam uma folha que se destinava a explicar os objectivos e as finalidades do
estudo, assim como uma declaracdo de consentimento, solicitando a respectiva

autorizagdo por escrito, para a participa¢do no estudo.
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Foi respeitada a Declaracdo de Helsinquia, os dados foram codificados e

foram sempre analisados pelo cédigo correspondente.
5.5 - INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

Com o objectivo de compilar e operacionalizar as varidveis em estudo, houve
necessidade de elaborar um suporte para recolha da informagio a analisar.

Foi efectuado um pré-teste com 8 doentes que revelou ndo existirem
equivocos nem suscitar dividas.

Desenvolvemos um questiondrio estruturado de forma a permitir um melhor
conhecimento dos doentes e do seu processo de transplantacdo. Assim, foi
constituido por 17 questdes que nos permitiu obter informagio quanto 3 idade, sexo,
estado civil, nivel educacional, profissio, residéncia e fonte de rendimentos.

Algumas perguntas focalizaram-se no processo de transplantago (tipo de
transplante efectuado; tempo de transplante; expectativas existentes; se estavam
informado dos riscos; se ficaram satisfeitos com a informacdo fornecida, se estavam

satisfeito com a qualidade de vida, se aconselhavam o transplante).

Foi necessdrio utilizar um conjunto de instrumentos de medida de algun§

conceitos, nomeadamente:

¢ Instrumento de avaliagdo da qualidade de vida genérico - The MOS 36 item
short-form health survey (SF-36);

® Instrumento de avaliagdo do coping - Inventdrio de Resolugio de Problemas
(IRP);

¢ Instrumento de avaliagio do coping - Mental Adjustment to Cancer Scale
(MAC).

Foram utilizadas estas duas escalas relativamente ao coping com o objectivo

de melhor medir o coping uma vez que ambas se complementam.
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5.5.1 - Instrumento de avaliacio da qualidade de vida genérico — The MOS 36
item short-form health survey (SF-36)

O SF-36 foi traduzido da versdo publicada por Ware, JJ e Sherbourne, CD em
1992, por Ferreira (Versdo 1.0 ,1994 e 1996). A Versdo utilizada (2.0) do Centro de
Estudos de Investigagdo em Satde (1997).
O SF-36 € resultado de um estudo levado a cabo por investigadores da RAND
CORPORATION nos EUA e que foi denominado Medical Outcomes Study
(Ferreira, 1998). O SF-36 pode ser ministrado a qualquer individuo com 14 ou mais
anos de idade desde que possua capacidade para ler o questiondrio. Pode ser auto-
ministrado, através de uma entrevista, pelo correio ou por telefone.
O formato final deste instrumento genérico contém 36 itens cobrindo oito
dimensdes de estado de satide e detectando estados positivos como negativos de
satide. O SF-36 € considerado uma medida genérica de satide uma vez que se destina
a medir conceitos de salide que representam valores humanos bésicos relevantes ao
funcionamento e bem-estar de cada um. N&o € especifico de qualquer nivel etdrio,
doenga ou tratamento. O seu contetido, tanto referente a sadde fisica como mental, a
sua robustez psicométrica e a sua relativa simplicidade sdo factores que facilitam a
sua utilizacdo (Ferreira, 1998).
O SF-36 foi construido para representar oito dos conceitos mais importantes
em satide, sendo:
® A escala correspondente A fungdo fisica pretende medir desde a limitagdo para
executar actividades fisicas menores (como tomar banho ou vestir-se) até as
actividades mais exigentes, passando por actividades intermédias como levantar
ou carregar as compras da mercearia, subir lancos de escadas, inclinar-se,
ajoelhar-se, baixar-se ou mesmo andar uma determinada distincia.

® As escalas de desempenho medem a limitagdo em satide em termos do tipo e da
quantidade de trabalho executado. Inclui a limitagdo no tipo usual de tarefas
executadas, a necessidade de redug@o da quantidade de trabalho e a dificuldade
em realizar tarefas.

® As escalas de dor representam nio sé a intensidade e o desconforto causados pela
dor mas também a extensdo da forma como interfere nas actividades da vida

diéria.
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e A escala de saiide geral pretende medir o conceito de percepgdo holistica da
saude, incluindo ndo s6 a saude actual mas também a resisténcia a doenga ¢ a
aparéncia saudavel, tornando-se assim, aos olhos dos respondentes e em relagdo
as restantes perguntas, menos redundante.

e A escala referente 4 vifalidade inclui os niveis de energia e fadiga. Permite captar
melhor as diferencas de bem-estar.

e A escala da funcionalidade social estende a medigdo “... para além da pele do
individuo” (Ware, 1986 cit. in Ferreira, 1998), pretendendo captar a quantidade e
qualidade das actividades sociais, assim como o impacto dos problemas fisicos e
emocionais nas actividades sociais do respondente.

e A escala de saiide mental inclui questdes referentes a quatro das mais
importantes dimens6es da satde mental. Sdo elas a ansiedade, a depressdo, a
perda de controle em termos comportamentais ou emocionais ¢ o bem-estar
psicologico.

e A escala da fransi¢do ou mudanga de saide pede ao respondente que informe,
com base na experiéncia previamente vivida, a quantidade de mudanga na sua

saude (Ferreira, 1998).

Estas oito escalas podem ser agrupadas em dois conceitos (satide fisica e satide

mental).

[ Fungdo fisica Saude mental l

Desempenho fisico Componente

Componente Desempenho emocional]

Fungéo social
Vitalidade

Figura 2 - Modelo factorial do SF-36 com as componentes fisica ¢ mental

Fisica

F Dor fisica

l Saude em geral

Adaptado de Ferreira, P. (1997).

As respostas de cada dimensdo sdo multiplicadas por um valor ponderado. O
resultado obtido pode variar de 0 a 100 em que 100 corresponde a indice de melhor
qualidade de vida e 0 corresponde a situagdo inversa (quando o doente padece de

alguns dos problemas referidos).
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5.52 - Instrumento de avaliacdo do coping — Inventirio de Resolucio de
Problemas (IRP)

Vaz-Serra (1988) criou uma escala para avaliar as estratégias utilizadas pelo
individuo em situagdes de stress, que denominou por “Inventdrio de Resolugio de
Problemas - IRP". Segundo o autor, inventdrio porque permite extrair varios indices
também com valor informativo e, resolugdo de problemas porque o que se pretende é
saber como a pessoa lida com os diferentes problemas apresentados. O autor
constituiu uma escala unidimensional de tipo Likert, que apresenta o correspondente
a trés situagdes diferentes, de ameaca, de dano e de desafio, que podem acontecer a
qualquer pessoa na sua vida quotidiana, com consequéncias susceptiveis de se
arrastarem no tempo e de envolverem aspectos interpessoais. Através das respostas
que o individuo dd este instrumento procura avaliar as estratégias de coping que
usualmente utilizam para lidar com problemas da sua vida de todos os dias.

O coping € considerado nesta escala como um “tronco comum” que se pode
reconhecer através de “diversos ramos” representados por questdes relacionadas com
o confronto activo dos problemas, com o controle perceptivo da situagio, com
mecanismos redutores do estado de tensdo emocional e com certas caracteristicas da
personalidade que podem ser importantes na resolugdo das situacdes indutoras de
stress. A escala final estd constituida por 40 itens que segundo Vaz-Serra (1999) ...
revelaram ser bons discriminadores de grupos extremos, ndo serem influenciados por
diferengas de sexo e apresentarem uma correlagdo altamente significativa com a nota
global revelando constituir neste tltimo parimetro, uma escala unidimensional.
Quanto mais elevada € a pontuagdo obtida com a soma das 40 questdes melhor se
supde que sejam as estratégias de coping utilizadas, pelo individuo”.

Vaz-Serra (1999) refere que os diversos factores foram designados em fungio
do que pareciam significar, nomeadamente:

Factor 1 — Pedido de ajuda;

Factor 2 — Confronto e resoluggo activa dos problemas;

Factor 3 — Abandono passivo perante a situagio;

Factor 4 — Controle interno/externo dos problemas;

Factor 5 — Estratégias de controle das emogdes;

Factor 6 — Atitude activa de nao-interferéncia da vida quotidiana pelas ocorréncias;

Factor 7 — Agressividade internalizada/externalizada;
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Factor 8 — Auto-responsabiliza¢do e medo das consequéncias;

Factor 9 — Confronto com os problemas e planifica¢o de estratégias.

A soma dos nove factores, depois de devidamente transformados a partir das
questoes correspondentes, indicam-nos o valor do IRP total, que pode variar de 40 a
200. O valor méximo indica a melhor resposta para a resolugdo dos problemas
apresentados, segundo este inventdrio.

Os valores obtidos pelos questiondrios foram introduzidos num programa
informético, de cotacdo automdtica, desenvolvido por Ramalheira em 1987,
atribuindo o valor final de cada factor e o valor total do inventdrio, ou seja o IRP
total.

Verifica-se um “n” igual, para todos os factores, porque o programa de

cotagdo automdtico, nio permite respostas em branco, anulando todos os inventdrios

com alguma das perguntas nio respondidas.

5.5.3 - Instrumento de avaliacio do coping - Mental Adjustment to
Cancer Scale (MAC)

Segundo Santos (1994) a MAC (Mental Adjustment to Cancer Scale) foi
desenvolvida por Watson et al. no King’s College Hospital ¢ no Royal Marsden
Hospital de Londres. Dotada de 40 itens a ser preenchidos pelo préprio doente, néo
pretende abranger todos os tipos de reacgdes possiveis, medindo sim um conjunto de
vdrias respostas psicolégicas ao diagnéstico do cancro, transformada em doenga
oncolégica pela carga negativa da palavra cancro — espirito de luta;
desespero/desamparo; preocupagdo ansiosa; fatalista e ainda um item associado ao
evitamento/negacdo. Os valores das escalas oscilam entre 40 para o minimo e 160
para o valor mdximo.

Para o autor a necessidade de avaliagdo objectiva da QDV em doentes
neopldsicos sob tratamento oncolégico, frequentemente agressivo, tem sido objecto
de estudo. Santos e colaboradores (1994) aceitaram fazer uma segunda versio em
Portugués onde omitiram a palavra cancro de forma a poder usi-la em doentes que
desconhegam este diagnéstico, embora com o risco de reduzir a eficicia da escala.
No caso da amostra seleccionada, existem diagnésticos que nio sio do foro

oncolégico, daf a pertinéncia da omissdo da palavra “cancro” do questiondrio.
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5.6 - TESTES ESTATISTICOS

A base de dados foi construida no programa informdtico Microsoft Access,
versdo 7.0 e foi utilizado o Statistical Package for the Social Science (SPSS), versio

10.0, para tratamento estatistico da informacao.

Na andlise estatistica, foram utilizados ds seguintes testes estatisticos:
Para comparar proporgdes, foi utilizado o qui quadrado.
Para comparagdo das médias, foi utilizado o teste t de student e o ¢ One Way
ANOVA para a andlise de variancia das médias. ‘

Foi considerado um nivel de confianga de 95%.

56



Transplantacéo de Progenitores Hematopoiéticos, Qualidade de Vida e Coping.

6 - RESULTADOS

Neste capitulo, vamos proceder a apresenta¢do dos resultados deste estudo.

Dos 158 doentes que constituem a populagdo, possiveis de ser incluidos no estudo, a

nossa amostra € constituida por 66 individuos, o que representa 49,6% da populacio

de acordo com os critérios de inclusdo adoptados para o estudo.

Comparamos a nossa amostra relativamente as varidveis (idade, sexo e tipo

de transplante) com os dados fornecidos pela UTM e ndo existem diferencas

estatisticamente significativas (Tabela 1).

Relativamente a idade na data do TPH verifica-se haver uma coincidéncia de

todos os valores, situando-se a média de idade da populagio nos 37,34 anos, a data

do transplante.

Tabela 1 - Descrigdo da populagdo em fungdo das varidveis sexo, tipo de transplante

e idade
Participantes Nao Participantes
P
N=66 (%) N=92 (%)

SEXO
Masculino 42 (63,6%) 56 (60,9%)
Feminino 24 (36,4%) 36 (39,1%)

724
TIPO TRANSPLANTE
Alotransplante 28 (42,4%) 33 (35,9%)
Autotransplante 38 (57,6%) 59 (64,1%)

,949
IDADE* 36,57(x11,45) 37,90(+11,82)

811

* média e DP
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6.1 - DESCRICAO DA AMOSTRA

Dos sessenta e seis individuos (66) que constituem a amostra deste estudo, 42
individuos (63,6%) sdo do sexo masculino e 24 (36,4%) do sexo feminino.

A idade a data do questiondrio (idade), apresenta uma média de 39,5(x11,4)
anos, apresentando os homens uma média de 38,9 e as mulheres uma média de 40,46
anos. A varidvel idade foi transformada numa varidvel intervalar, para se poder
analisar como se comportava em fungdo dos instrumentos utilizados.

Na Tabela 2 podemos verificar a frequéncia e as respectivas percentagens das
varidveis socio-demogrificas. A nossa amostra é constituida, maioritariamente, por
individuos do sexo masculino (63,6%), casados (77,3%), que tém como fonte de
rendimentos o trabalho (59,1%) e com um nivel educacional superior a 9 anos de
escolaridade (37,9%).

No que concerne  actividade profissional dos doentes, de referir que existe

uma variedade bastante grande de profissoes, pelo que procedemos ao agrupamento
das profissdes em trés grupos como se ird referir mais a frente.
Apesar da elevada diversidade de profissbes, verificamos que existem algumas
profissdes que apresentam uma maior frequéncia, os operdrios fabris com 12,1%, os
professores com 7,6% e depois uma grande variedade de actividades, num total de 34
profissdes diferentes.

Relativamente & localidade de origem, existe uma dispersio geogrifica
bastante grande. Tentamos agrupar os concelhos por distrito, de forma a obter
algumas conclusdes. O concelho com um maior ndmero de doentes presentes na
amostra, € o de Vila Nova de Gaia, com 7 (10,6%) casos. Na andlise por distritos,
verifica-se que o distrito do Porto abrange 25 (37,9%) casos, sendo 17 (25,6%)
residentes na drea metropolitana do Porto. E a regido Norte que apresenta a maior
distribui¢do, o que se compreende, sendo o Instituto Portugués de Oncologia dividido
em trés centros, cabendo ao Porto o Centro Regional do Norte. Seguem-se o distrito
de Braga com 10 (15,2%), Viana do Castelo com 5 (7,6%) doentes, Aveiro com 8
(12,1%) doentes, havendo depois uma dispersdo por outros distritos do interior do

Pais.
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Tabela 2 — Descri¢do da amostra em fungio das varidveis s6cio-demogréficas.

Frequéncia Percentagem

SEXO
Masculino 42 63,6%
Feminino 24 36,4%

IDADE (anos)
19-29 17 25,8%
30-39 13 19,7%
40-49 20 30,3%
50-60 16 24,2%
ESTADO CIVIL
Casado 51 71,3%
Solteiro 13 19,7%
NIVEL EDUCACIONAL (anos)

Até ao 4° ano 18 27,3%
Entre 0 5°e 0 9° ano 23 34,8%
Entre 0 10° e 12° ano 14 21,2%

Superior ao 12° ano 11 16,7%

FONTE DE RENDIMENTOS
Trabalho 39 59,1%
Pensao/Seg. Social 20 30,3%
Dependente 7 10,6%
PROFISSOES

Grupo 1 19 28,8%

Grupo 2 13 19,7%

Grupo 3 34 51,5%

No que diz respeito ao tipo de transplante, dos inquiridos que fazem parte da
amostra 28 (42,4%) submeteram-se ao alotransplante e 38 (57,6%) ao
autotransplante. De salientar que na amostra seleccionada, existiam 4 doentes que
tinham sido submetidos a mais do que um transplante, tendo sido apenas considerado
o dltimo TPH. Relativamente aos diagnésticos, estio presentes nesta amostra 9
diagndsticos, como se ilustra na Tabela 3. Dos diagnésticos apresentados, quatro dos

nove diagndsticos representam 74,3% dos diagnésticos encontrados.

39



Transplantagio de Progenitores Hematopoiéticos, Qualidade de Vida e Coping.

O LNH representa 15 (22,7%) dos doentes, 0 MM com 13 (19,7%) dos doentes, a
LMA com 11 (16,7%) dos doentes transplantados € os doentes com DH, com 10
(15,2%) casos.

Tabela 3 — Descrigdo da amostra em fungdo do tipo de transplante e diagnéstico.

Frequéncia Percentagem
TIPO DE TRANSPLANTE

Alotransplante 28 42.4%
Autotransplante 38 57,6%

DIAGNOSTICOS
Linfoma Nao Hodgkin 15 22,7%
Doenga de Hodgkin 10 15,2%
Carcinoma da Mama 2 3,0%
Sindrome Mielodisplasico 1 1,5%
Mieloma Miuiltiplo 13 19,7%
Leucemia Mieloide Aguda 11 16,7%
Aplasia Medular 6 9,1%
Leucemia Mieldide Crénica 7 10,6%
Carcinoma do Testiculo 1 1,5%

Dos 66 doentes que constituem a amostra, o tempo médio pés-transplante foi

de 34,2 (*x19,8) meses.

Quando inquiridos sobre a informagfio que tiveram durante o processo de
transplantagdo, 65 (98,5%) doentes referiram estarem devidamente informados dos
riscos e das consequéncias que este processo poderia ter para a sua vida e para a

qualidade de vida futura.

Quando inquiridos se voltaram ao trabalho, 36 doentes (54,5%) referiram que
voltaram ao trabalho, as mesmas fungoes, e 30 (45,5%) doentes referiram que ndo
voltaram ao trabalho.

Relativamente ao tempo que os doentes demoraram a retomar o seu trabalho

anterior, em média houve um tempo de espera de 9,8(+6,6) meses.
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Numa andlise descritiva da satisfacdo da qualidade de vida ap6s o transplante,
quando inquiridos se se encontravam satisfeitos, 47 (71.2%) responderam que “sim”
e cinco (7,6%) refiram “muito” e 3 (4,5%) referiram mesmo “absolutamente” o que
no total, 55 doentes (83,3%) referem estar satisfeitos ou muito satisfeitos. Um doente
referiu “ndo estar satisfeito” com a qualidade de vida, porque “ainda estou longe do
normal”, dois doentes referiram que existiu uma “acomodagio” & sua forma de vida,
dois doentes referiram “ndo estar totalmente satisfeitos”, “visto o transplante ndo ter
resultado em pleno” e seis doentes referiram estar “razoavelmente satisfeitos, tendo

em atengdo as complicagdes”.

A Tabela 4 sintetiza as respostas quanto as expectativas dos doentes face ao
processo de transplantagdo, tendo sido agrupadas em funcdo da anélise de contetido

das mesmas.

Tabela 4 - Descricdo da amostra em funcdo das expectativas do doente face ao

processo de transplantacéo.

EXPECTATIVAS Frequéncia Percentagem
Sem Expectativas 9 13,6%
Sem alternativa 6 9,1%
Péssimas 2 3,0%
Cura completa 16 24,2%
Boas 11 16,7%
Medo 6 9,1%
Qualidade de Vida 7 10,6%
Receio e esperanca 9 13,6%

Quando inquiridos se aconselhavam esta experiéncia da transplantagio a
outros doentes nas mesmas condi¢des, 100% dos doentes aconselhavam os futuros
doentes a serem submetidos a este tipo de tratamento, dos quais 72,7% (48 doentes)
afirmaram que sim e 27,3% dos doentes referiram que aconselhavam sem ter

qualquer divida.
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6.2 - THE MOS 36 ITEM SHORT-FORM HEALTH SURVEY (SF-36)

Neste momento, apresentamos a estatistica descritiva de todas as dimensoes
que compdem o SF-36. De salientar que o niimero de respostas a este instrumento,
esteve perto do total de doentes que participaram no estudo.

Os valores mais baixos correspondem a um perfil de pior qualidade de vida.
Os valores minimos apresentam-se nas dimensdes de caracter fisico, assim como a
dimensdo vitalidade que também est4 relacionada com a componente da satde fisica.
De salientar que em todas as dimensdes, pelo menos um doente atingiu os valores
méximos do instrumento seleccionado.

As pontuagdes médias atingidas situaram-se em 80,11(x21,05) para o
“desempenho emocional”, sendo o valor mais elevado e o valor médio mais baixo

59,38(+22,26), correspondente a dimensdo “satide em geral” (Tabela 5).

Tabela 5 - Descrigdo dos valores obtidos nas dimensdes do SF-36

DIMENSOES n Média (xDP)

Fungdo Fisica 66 77,35 (£23,50)
Desempenho Fisico 64 74,42 (£27,74)
Dor Fisica 64 77,20 (x24,50)
Saide em Geral 66 59,38 (x£22,26)
Vitalidade 63 68,57 (23.37)
Fungdo Social 66 77,82 (£25,27)
Desempenho Emocional 64 80,11 (£21,05)
Satide Mental _ 64 75,31 (£19,49)
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Pretendemos verificar como se comportava esta populacio face a este
instrumento genérico de qualidade de vida, se as percepgdes sobre qualidade de vida
destes doentes eram iguais aos resultados de outros estudos. Pelo estudo das inter-
-correlagbes podemos dizer que se trata de um instrumento adequado a esta
populagédo, obtendo portanto mais seguranga nas anélises consequentes. Ao analisar
as inter-correlagdes de todas as dimensdes do SF-36 verifica-se que todas elas fazem
parte de um conceito mais amplo, uma vez qué praticamente todas as dimensfes sdo
significativas quando correlacionadas e todas no mesmo sentido, pela positiva.

A grande maioria das dimensdes apresentam valores vélidos para p<0,01.

A correlagio entre a “fungdo fisica” e a “satide mental” apresenta um valor
com um p=<0,05. O desempenho emocional apresenta um valor préximo de obter

significado estatistico, para um p<0,05.

Tabela 6 — Inter-correlagdes dos valores obtidos para cada dimensdo do SF-36

Dimensoes FF DF D SG vV FS DE
R Pearson | 455%*
DF n 64
R Pearson |,541** ,609%*
D n 64 62
R Pearson |,546%* 544*% @646%*
SG n 66 64 64
R Pearson |,515%* ,696%* 657** 560%*
v n 63 62 63 63
R Pearson |,463%% 550%* 664** 32%* FOQ#**
FS n 66 64 64 66 63
R Pearson 234 [794F*  61T7¥*  479%*%  628%*  586**
DE Sig. 063 <001 <001 <,001 <,001 <,001
n 64 64 62 64 62 64
R Pearson | ,306* ,520%* ,655** 530%* 6O8%** 7J46** 669**
SM Sig. 014 <001 <001 <001 <001 <001 <,001
n 64 62 64 64 63 64 62

* p<0,05 **p<0,001

Legenda: Funcdo fisica (FF); Desempenho fisico (DF); Dor fisica (D); Satide em geral (SG);
Vitalidade (V); Fungéo social (FS); Desempenho emocional (DE) e Saide mental (SM).
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Ao analisar as correlagdes entre o SF-36 e o tempo que possuem apés o
transplante, verifica-se que existem alguns valores com significativo estatistico.

No que concerne ao tempo de transplante, verifica-se que existem correlaces
das dimensdes “funcdo fisica” e “desempenho fisico” com um p=0,002 e p=0,021
respectivamente, conforme aumenta o tempo de transplante aumenta a percepgio de

melhor desempenho fisico e de melhor fungio fisica (Tabela 7).

Tabela 7 - Correlagdes: SF-36 e tempo de transplante

FF DF D SG A\ FS DE SM
TT R Pearson | ,380%* 288+ 222 222 131 239 190 024

Sig. 002 021 078 073 308 053 ,132 852
n 66 64 64 66 63 66 64 64
** p<0,01

Legenda: Funcdo fisica (FF); Desempenho fisico (DF); Dor fisica (D); Saide em geral (SG);
Vitalidade (V); Fungdo social (FS); Desempenho emocional (DE) e Saide mental (SM).
Tempo de transplante (TT).

Procedemos a andlise de varidncia ANOVA em fungio dos grupos etdrios e
verifica-mos que n@o existem diferencas estatisticamente significativas na
comparagao dos valores das médias obtidas (Tabela 8).

Os valores mais baixos conseguidos, de uma maneira geral, situam-se no
grupo etdrio entre os 50-60 anos, em praticamente todas as dimensées, no entanto
nao sdo estatisticamente significativas. O indices mais elevados situam-se, também,

maioritariamente no grupo etério dos 30-39 anos.
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Tabela 8 - Andlise de varidncia do SF-36 e idade

Dimensoes

Funcdo
Fisica

Desempenho

Fisico

Dor
Fisica

Saiide
em Geral

Vitalidade

Fungdo
Social

Desempenho
Emocional

Saude
Mental

Idade (anos) n Média (zDP) p
19-29 7 82,65 (£23,53)
30-39 13 79,62 (£27.27)
40-49 20 78,00 (£24,25)
50-60 16 69,06 (x18,82)
401
19-29 16 77,75 (£26,26)
30-39 13 80,85  (£23,62)
40-49 20 67,30 (£34,98)
50-60 16 70,13 (£27,93)
522
19-29 16 82,00 (x£20,80)
30-39 13 88,08  (x1831)
40-49 20 75,20 (£27,65)
50-60 15 65,33 (£24,90)
,074
19-29 17 68,76 (£23,53)
30-39 13 64,15 (£20,42)
40-49 20 56,15 (£23,32)
50-60 16 49,56 (£17,24)
,063
19-29 16 68,75 (£20,86)
30-39 13 75,00 (x25,08)
40-49 20 67,75 (£25,93)
50-60 15 59,33 (£26,58)
,419
19-29 17 75,88  (+30,65)
30-39 13 81,92 (x£18,02)
40-49 20 77,00  (£26,94)
50-60 16 77,56 (£23,77)
930
19-29 16 79,19 (+18,48)
30-39 13 84,00 (£17,54)
40-49 20 73,35 (£31.15)
50-60 16 81,31 (x£19,89)
991
19-29 16 75,50 (£22,72)
30-39 13 76,31 (+17,39)
40-49 20 76,20 (£17,96)
50-60 15 73,07 (221,25)
966
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Na Tabela 9 apresentamos os valores das médias e desvio-padrio das

diferentes dimensGes do SF-36 relativamente 2 varidvel sexo. Podemos verificar que

os homens apresentam uma média mais alta em todos os parimetros avaliados, sendo

a diferenga estatisticamente significativa para as dimensdes: “fungio fisica”

(p=0,020), “dor fisica” (p=0,021) e “saiide em geral” (p=0,046).

Tabela 9 - Comparagdo das médias das dimensdes do SF-36 por sexo

Dimensoes

Funcdo Fisica

Desempenho Fisico

Dor Fisica

Saitde em Geral

Vitalidade

Fungdo Social

Desempenho Emocional

Sadde Mental

Sexo

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

Masc.

Fem.

n Média (xDP) p

42 82,38  (+21,31)
24 68,54  (£25,00)

,020
41 74,80  (£29,24)
23 7374 (£25,47)

,884
41 82,46 (+24,17)
23 67,83 (22,64)

021
42 63,50 (£22,94)
24 52,17 (£19,41)

,046
41 70,98  (+21,86)
22 64,09 (£25,90)

,268
42 80,21  (+23,56)
24 73,63 (+28,03)

312
41 81,12  (£23,06)
2 78,30  (+17,23)

,611
41 77,85 (19,76
23 70,78  (+18,54)

,165
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Procedemos a analise das diferen¢as do SF-36 em fungéo da varidvel "estado
civil". Dado que, pela andlise das frequéncias da varidvel “estado civil”, se verificou
existir uma classe com frequéncia baixa, houve necessidade de proceder i
transformagéo da varidvel, passando a ter apenas dois critérios (individuos casados e
solteiros).

Assim, foi possivel utilizar o teste t para a andlise das diferengas entre os
grupos. Observando a Tabela 10, podemos verificar que existem diferencas entre as
médias dos doentes solteiros e casados relativamente i dimensio funcido fisica, com
um p<0,01. Os solteiros apresentam uma média de 94,23(x07,87) versus
73,92(+24,26) revelando uma melhor “fun¢do fisica” em relagio aos grupo dos
casados. Estatisticamente significativas sdo também as diferengas entre os solteiros e
casados no que diz respeito a “satide em geral”, com um p=0,033. Embora, sem

significado estatistico (p=0,58), os solteiros apresentam um melhor indice de

“desempenho fisico” com 86,54(+21,18) versus 72,33(+28,43).
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Tabela 10 - Comparagao das médias das dimensdes do SF-36 por estado civil

Dimensoes Estado n Média (=DP) p
Civil
Funcido Fisica Solt. 13 94,23  (x07,87)
Cas. 51 73,92 (£24,26)
<,001
Desempenho Fisico Solt. 13 86,54  (+21,18)
Cas. 49 72,33 (+28,48)
,058
Dor Fisica Solt. 13 86,38  (20,19)
Cas. 49 75,14 (x25,39)
,146
Saiide em Geral Solt. 13 71,69  (x18,94)
Cas. 51 57,10 (x22,17)
,033
Vitalidade Solt. 13 73,85  (%22,00)
Cas. 48 68,75  (x22,56)
471
Funcgéo Social Solt. 13 83,77 [(42522)
Cas. 51 77,63  (x24,92)
432
Desempenho Emocional  Solt. 13 83,38  (x18,92)
Cas. 49 79,96  (x21,80)
,607
Saide Mental Solt. 13 76,92  (£22,04)
Cas. 49 75,02 (x19,31)
,760
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Quando comparadas as médias dos doentes submetidos aos diferentes tipos de
transplantagdo de progenitores hematopoiéticos, verificamos que ndo existem
diferengas significativas nas dimensdes do SF-36 (Tabela 11). Em todas as

dimensdes o autotransplante apresenta valores médios superiores ao alotransplante.

Tabela 11 - Comparagdo das médias das dimensdes do SF-36 por tipo de transplante

Dimensoes Tipo n Média (zDP) p
Trans.
Funcgdo Fisica Alo 28 76,25  (£22,35)
Auto 38 78,16  (+24,59)
747
Desempenho Fisico Alo 27 71,67  (£26,26)
Auto 37 76,43 (+£28,96)
,502
Dor Fisica Alo 27 73,74 (£22,03)
Auto &7 79,73 (£26,16)
,338
Satide em Geral Alo 28 57,68 (+23,45)
Auto 38 60,63 (x21,57)
598
Vitalidade Alo 27 66,11 (x22,97)
Auto 36 70,42 (+23,83)
474
Fungdo Social Alo 28 71,18  (x23,53)
Auto 38 82,71  (£25,68)
,066
Desempenho Emocional  Alo 27 77,19  (+22,03)
Auto 37 82,24  (20,35)
347
Satide Mental Alo 27 74,81  (x16,74)
Auto 37 75,68  (+21,49)
,863
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Ao analisar as diferencgas, das dimensGes do SF-36 em fun¢do da varidvel
“fonte de rendimentos”, verificamos que as médias sdo sempre superiores para os
doentes que possuem como fonte de rendimentos, o seu saldrio fruto do seu
contributo activo na profissio que realizam. O valor mais elevado das médias
verifica-se na “funcdo social” com 87,03(+16,86) para o trabalho como fonte de
rendimentos, 68,30(+26,37) para a pensio ou outra remuneracdo da Seguranga Social
e 53,71(£37,17) para os que se encontram dependente de terceiros, nomeadamente
do conjuge ou familiares. As médias mais baixas verificam-se na dimensio “satide
em geral” em que os dependentes de pensdo, apresentam valores de 46,05(+20,12) e
os dependentes de terceiros de 4943(+17,84). Os que tém como fonte de
rendimentos o trabalho, apresentam uma média de 68,00(+20,16), sendo portanto as
médias mais baixas em todas as restantes dimensdes.
Pela andlise da Tabela 12, verificamos que todas as dimensdes apresentam valores

estatisticamente significativos, para um p<0,01.
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Tabela 12 - Anélise de varidncia do SF-36 e fonte de rendimentos

Dimensoes

Funcdo
Fisica

Desempenho
Fisico

Dor
Fisica

Sande
em Geral

Vitalidade

Funcio
Social

Desempenho
Emocional

Sadde Mental

n Média (xDP) p
Trabalho 39 85,00 (+19,06)
Pensio 20 65,25 (+24,14)
Dependente 7 69,29 (+£29,92)
,004
Trabalho 39 83,56 (£23,12)
Pensio 19 58,05 (£28,07)
Dependente 6 66,83 (+32,51)
,002
Trabalho 37 85,57 (£21,53)
Pensdo 20 65,20 (£23,83)
Dependente 7 67,29 (£26,39)
,004
Trabalho 39 68,00 (£20,16)
Pensdo 20 46,05 (£20,12)
Dependente 7 49,43 (+17,84)
<,001
Trabalho 37 71,16 (+18,05)
Pensio 20 56,00 (£22,69)
Dependente 6 57,50 (£33,87)
,001
Trabalho 39 87,03 (£16,86)
Pensdo 20 68,30 (x26,37)
Dependente 7 53,71 (x37,17)
<,001
Trabalho 39 87,21 (+18,46)
Pensdo 19 67,58 (+£18,63)
Dependente 6 73,61 (+26,58)
,002
Trabalho 37 82,70 (£15,15)
Penséo 20 67,20 (+18,29)
Dependente 7 59,43 (+£26,48)
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Contrariamente a andlise de varidncia (One-Way-ANOVA) do SF-36 e “fonte
de rendimentos”, onde todas as dimensdes apresentavam significado estatistico, na
andlise do SF-36 e do “nivel educacional”, ndo existem diferencas significativas
(Tabela 13). Por outro lado, as médias mais baixas obtidas pelos doentes que
possuem a escolaridade até ao 4° ano. A média mais alta verifica-se na dimensio
“fungdo social” com 87,73(+14,62) no grupo dos doentes com estudos superiores ao
12° ano e a média mais baixa encontra-se na dimensio “saide em geral”,
verificando-se que sdo os individuos que possuem a escolaridade mais baixa, que se
situam nesta dimensdo. No que diz respeito a dimensio “saide em geral”, verifica-se
que o grupo dos inquiridos que possuem nivel mais baixo de escolaridade, sdo

aqueles que atingem valores médios também mais baixos de 55,72(+22,62).
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Tabela 13 - Andlise de varidncia do SF-36 e nivel educacional

Dimensoes

Funcéo
Fisica

Desempenho
Fisico

Dor
Fisica

Saiide em Geral

Vitalidade

Funcao
Social

Desempenho
Emocional

Sanide
Mental

Nivel Educacional n Média (=xDP) p
(anos)
Até 4° ano 18 67,22  (£24,57)
Entre 5° e 9° Ano 23 79,57  (+26,45)
Entre 10° e 12° Ano 14 84,64  (x15,50)
Superior 12° Ano 11 80,00  (+20,86)
,169
até 4° ano 17 67,12  (+24,33)
Entre 5° e 9° Ano 22 7791  (£28,17)
Entre 10° e 12° Ano 14 77,29  (£29,74)
Superior 12° Ano 4| 75,00  (£30,89)
,651
até 4° ano 18 67,00  (%24,28)
Entre 5° e 9° Ano 22 79,73 (£24,43)
Entre 10° e 12° Ano 13 86,38  (£20,19)
Superior 12° Ano 11 78,00  (£26,93)
,157
até 4° ano 18 55,72 (x22,62)
Entre 5° e 9° Ano 23 61,13  (x24,97)
Entre 10° ¢ 12° Ano 14 60,07  (+16,63)
Superior 12° Ano 11 60,82  (+24,18)
,881
até 4° ano 17 58,82  (x27,24)
Entre 5° e 9° Ano 22 73,18  (%20,73)
Entre 10° ¢ 12° Ano 13 68,46  (x24,01)
Superior 12° Ano 11 74,55 (£18,90)
211
até 4° ano 18 72,39 (£29,17)
Entre 5° e 9° Ano 23 75,70 (£26,41)
Entre 10° e 12° Ano 14 80,50  (+24,38)
Superior 12° Ano 11 87,73  (£14,62)
424
até 4° ano 17 74,59  (x19,22)
Entre 5° e 9° Ano 22 82,95  (x20,23)
Entre 10° e 12° Ano 14 76,86  (+25,75)
Superior 12° Ano 11 87,09 (x18,46)
381
até 4° ano 18 73,56  (x18,97)
Entre 5° e 9° Ano 22 78,18  (x17,31)
Entre 10° e 12° Ano 13 69,23  (+25,68)
_Superior 12° Ano 11 79,64  (£16,34)
497
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Fazendo a andlise de varidncia da varidvel “profissdo” agrupada por trés
grupos verificamos que ndo existem diferencas estatisticamente significativas entre
0s grupos e as dimensdes que compdem o SF-36. De salientar que na “funco social”
0 grupo 3 apresenta médias bastante mais baixas 70,74(+29,57) que os doentes que

se situam no grupo 1 com uma média de 87,05(x15,12).

Tabela 14 - Andlise de varidncia do SF-36 e profissdes

Dimensoes n Média (=zDP) P
Grupo 1 19 82,63 (x18,36)
Funcgao Grupo 2 13 86,15 (£16,22)
Fisica Grupo 3 34 71,03 (£26,85)
071
Grupo 1 19 79,05 (26,77)
Desempenho Grupo 2 13 78,00 (£31,81)
Fisico Grupo 3 32 70,22 (£26,82)
_ 484
Grupo 1 19 86,42 (+22,76)
Dor Grupo 2 11 77,00 (+21,38)
Fisica Grupo 3 34 72,12 (£25,48)
J25
Grupo 1 19 64,53 (£22,25)
Saide Grupo 2 13 59,69 (x21,39)
em Geral Grupo 3 34 56,38 (+22,69)
,448
Grupo 1 19 7447  (+20,41)
Vitalidade Grupo 2 11 67,27 (x17,80)
Grupo 3 33 65,61 (£26,36)
418
Grupo 1 19 87,05 (£15,12)
Funcio Grupo 2 13 .. 82,85 (+20,16)
Social Grupo 3 34 70,74 (+29,57)
,055
Grupo 1 19 86,37 (£20,10)
Desempenho Grupo 2 13 78,38 (£25,58)
Emocional Grupo 3 32 77,09 (£19,45)
,302
Grupo 1 19 80,00 (+19,78)
Salde Mental Grupo 2 11 7345  (*1342)
Grupo 3 34 73,29 (£20,95)
464
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6.3 - INVENTARIO DE RESOLUCAO DE PROBLEMAS (IRP)

Os resultados finais dos factores encontram-se expressos na Tabela 15, assim
como o valor do IRP total, sendo esse o valor que vamos trabalhar na andlise dos
dados deste estudo. A média do IRP total situa-se nos 151,54 (£12,01) pontos.
Analisando por factor, verifica-se que todos ultrapassam os valores minimos da soma
dos itens, sendo o factor “confronto com o problema” aquele que apresenta um valor
mais préximo, ou seja 4 para um minimo de 3. Os méximos sdo atingidos em 7
factores, excepto nos factores “controle interno/externo” e “atitude activa”. De

salientar que o factor “agressividade”, apresenta uma média de 9,62(+0,91).

Tabela 15 - Descri¢do dos valores obtidos por cada factor do IRP

Factores Média (=DP)

Pedido de Ajuda 15,56  (£3,21)
Confronto e resolugéo 26,06 (+4,51)
Abandono 12,46  (£2,26)
Controle interno/externo 30,88 (x4,42)
Estratégias controle emogdes 16,98 (+2,27)
Atitude activa 11,87  (x1,75)
Agressividade 9,62 (£91)
Auto responsabilizacdo/medo 16,27  (+2,84)
Confronto com o problema 11,85  (x2,24)
IRP Total 151,54 (x£12,01)

n=>52
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Fazendo a andlise das correlagdes entre o IRP Total e a idade verifica-se que
ndo existe significincia estatistica. O tempo que os doentes possuem apds o
transplante expresso em meses ndo apresentam correlagdo, com significado

estatistico, com o IRP total.

Tabela 16 — Correlagdo do IRP Total e o tempo de transplante

) IRP Total
Tempo R Pearson ,139
Transplante p ST
n 52

No que concerne 2 “idade”, o grupo etdrio que apresenta um indice de pior
capacidade para resolver os problemas é o grupo etério 50-60 anos e o que apresenta

maior valor de IRP total, é o grupo etdrio dos 30-39 anos (Tabela 17).

Tabela 17 - Anélise de variancia de acordo com o IRP total e a idade

Grupos etirios n Média (=zDP) p
19-29 anos 14 148,79 (+12,07)
30-39 anos 8 157,25 (+9,82)
40-49 anos 19 151,89 (+12,56)
50-60 anos 11 150,27 (+12,48)
454
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Na Tabela 18 apresentamos o IRP total de acordo com as varidveis “sécio
demogrificas” (sexo, estado civil e o tipo de transplante efectuado). A anélise das
diferencas das médias ndo apresenta valores com significado estatistico para estas
varidveis. Verifica-se que de acordo com o estado civil, ndo existe significincia
estatistica, embora os casados apresentem um indice revelador de melhor capacidade
para a resolugdo de problemas que os doentes que se encontram solteiros.
Relativamente ao sexo, verifica-se que o sexo ‘ferninino apresenta um melhor indice
de IRP total que o sexo masculino, no entanto, também sem significado estatistico.
No que concerne ao tipo de transplante, os doentes submetidos a autotransplante de
progenitores hematopoiéticos apresentam um indice ligeiramente mais elevado mas,

também, sem significado estatistico.

Tabela 18 - Comparacdo das médias obtidas pelo IRP total e pelas varidveis sexo,

estado civil e tipo de transplante.

n Meédia (xDP) p
SEXO
Masculino 35 150,26 (x12,23)
Feminino 17 154,18 (£11,44)
274
ESTADO CIVIL
Solteiro 11 148,64 (x07,42)
Casado 40 152,80 (x12,71)
,306
TIPO TRANSPLANTE
Alotransplante 20 148,80 (+14,18)
Autotransplante 32 153,25 (£10,30)
,196
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Procedendo a andlise de varidncia para a varidvel “fonte de rendimentos”,

verifica-se ndo existir nenhum significado estatistico, assim como para as varidveis

nivel educacional e idade. Os doentes que ainda se encontram com *“actividade

profissional”, sdo aqueles que apresentam melhor indice para lidar com os

problemas. Embora sem significincia estatistica, observa-se que os doentes com um

nivel de formagao superior apresentam um melhor indice do IRP total.

Relativamente ao “nivel educacional”, verifica-se que a média dos diferentes grupos

€ praticamente igual, ndo existindo portanto significado estatistico das diferencas

(Tabela 19).

Tabela 19 - Andlise de varidncia de acordo com o IRP total e a fonte de rendimentos,

nivel educacional e profissoes.

FONTE DE RENDIMENTOS
Trabalho
Pensdo
Dependente

NIVEL EDUCACIONAL
Até a0 4° ano
Entre 5°e 9° Ano
Entre 10° e 12° Ano
Superior ao 12° Ano

PROFISSOES
Grupola3
Grupo 4 a6
Grupo7a9

n Média  (<DP) p
32 152,44 (+11,82)
13 149,38 (+13,28)
Vi 151,43 (+11,70)
749
12 150,67  (+11,99)
20 150,60  (+13,50)
11 150,73  (+10,89)
9 155,78  (+10,76)
727
13 155,62 12,07
10 148,30 15,22
29 150,83 10,67
318
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6.4 - MENTAL ADJUSTMENT TO CANCER SCALE (MAC)

Procedemos a analise dos factores que compdem a MAC, verificando que
existem algumas diferengas nos doentes que responderam, ndo sendo portanto o n
igual em todos os factores. De todos os componentes da escala MAC, apenas
atingem os valores minimos o factor “depressivo” e, o “evitamento/negagio” e o

valor médximo apenas o “evitamento/negagio”.

Tabela 20 - Descrigdo dos valores obtidos por cada factor da MAC

FACTORES n Média (xDP)

Espirito de Luta 60 49,77  (£5,29)
Depressivo 65 9,69  (£2,87)
Preocupagdo Ansiosa 63 23,11 (£3,14)
Fatalista 59 18,64  (£3,68)
Evitamento/negacio 65 2,34 (+,80)

A “preocupaciio ansiosa” e a “fatalista”, apresentam um alto significado
estatistico relativamente ao factor “depressdo”.

O “fatalismo” correlaciona-se com alto significado estatistico (p<0,01) com a
preocupagao ansiosa”.

O “evitamento/negacdo” apresentam também uma correlacio com um
p<0,01.

Todas as correlagdes assumem um sentido positivo, excepto a correlagio
“espirito de luta” e “depressdo” sugerindo que aumentando a capacidade de “espirito

de luta”, existe a tendéncia a diminuir os sintomas depressivos (Tabela 21).
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Tabela 21 — Inter-correlagdes no MAC

FACTORES EL D PA F
R Pearson -,357%*
Depressivo ~ Sig. ,005
n 60 -
R Pearson ,027 527
Preocupagdo Sig. ,842 <,001
Ansiosa n 58 63
R Pearson 132 A44%% (3] **
Fatalista Sig. ,326 <,001 <,001
n 57 59 57
R Pearson ,019 , 162 234 ,368**
Evitamento/  Sig. ,883 ,200 ,068 ,004
Negagdo 60 64 62 59
** p<0,01

Legenda: Espirito de luta (EL); Depressivo (D); Preocupagdio ansiosa (PA); Fatalista (F) e
Evitamento/Negacgdo (E/N).

Analisando o tempo de transplante e as dimensdes do MAC, verifica-se que
existe uma correlagdo com a “preocupagdo ansiosa” com um significado estatistico
de p=<0,05. Quanto maior € o tempo decorrido do transplante em meses, menor é a

“preocupacio ansiosa” que estes doentes manifestam (p=0,010).

Tabela 22 - Correlagdes dos factores das MAC e o tempo transplante

TT EL D PA F E/N

Tempode R Pearson | 106 -,161 -321* -224 180

Transplante Sig. ,420 ,200 ,010 ,088 ,152

(TT) n 60 65 63 59 65
* p<0,05

Legenda: Espirito de luta (EL); Depressivo (D); Preocupagdo ansiosa (PA); Fatalista (F) e
Evitamento/Negacio (E/N); Tempo de transplante (TT).
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Relativamente aos “grupos etdrios” ndo existem diferencas estatisticamente

significativas na comparagdo das médias dos grupos.

Tabela 23 - Andlise de varidncia de acordo com a MAC e os grupos etdrios

Factores Idade (Anos) n Média (zDP) p

Espirito de Luta 19-29 17 49,88 (15,16)
30-39 10 48,90 (+6,97)
40-49 18 49,28 (4,74)
50-60 15 50,80 (+£5,20)

,809
Depressivo 19-29 17 947 (£2,60)
30-39 13 9,62 (£3,10)
40-49 19 10,21 (+3,38)
50-60 16 9,38 (£2,45)

,826
Preocupacio Ansiosa 19-29 16 23,31 (3,07)
30-39 12 22,08 (+3,68)
40-49 19 22,79 (x2,59)
50-60 16 24,06 (+3,36)

;395
Fatalista 19-29 16 18,06 (2,46)
30-39 9 16,78 (£3,73)
40-49 18 19,17 (£3,40)
50-60 16 19,69 (4,66)

- ,226
Evitamento/Negacao 19-29 17 . 247 (+80)
30-39 12 2,50  (+,67)
40-49 20 2,25  (£79)

50-60 16 2,19 (£91)
¥ 628
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Pela andlise das diferencas entre o0 MAC e a varidvel “sexo” verifica-se que

ndo existe diferengas estatisticamente significativas, como se pode comprovar pela

observacao da Tabela 24.

Tabela 24 - Comparagio das médias da MAC por sexo

FACTORES

Espirito de Luta

Depressivo

Preocupacdo Ansiosa

Fatalista

Evitamento/Negacdo

SEXO

Masc.
Fem.

Masc.
Fem.

Masc.
Fem.

Masc.
Fem.

Masc.
Fem.

n Média  (+DP) p
39 49,87  (5,69)
21 49,57  (4,59)

836
41 9,49  (+2,82)
24 10,04 (+2,97)

457
40 22,65  (+3,07)
23 2391  (3,16)

125
38 18,79  (+4,03)
21 18,38  (+2,99)

686
42 231 (+81)
23 2,39 (£,78)

695
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Relativamente a varidvel estado civil, também ndo se verificam diferencas

estatisticamente significativas.

Tabela 25 - Comparagio das médias da MAC por estado civil

FACTORES Estado Civil
Espirito de Luta Solt.
Cas.
Depressivo Solt.
Cas.
Preocupagdo Ansiosa Solt.
Cas.
Fatalista Solt.
Cas.
Evitamento/Negacio Solt.
Cas.

n Média (xDP) p
13 48,54  (£5,49)
45 30.29 (£527)

,320
13 9,54  (+1,94)
50 9,70  (23,09)

817
12 22,33 (3,06)
49 2320 (43,18)

392
12 17,83 (£2,08)
45 18,93  (43,99)

,202
13 2,15 (+80)
50 2,36  (+80)

419
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Ao analisar as diferengas das médias obtidas entre os diferentes tipos de
transplante e o0 MAC, verificam-se diferengas com significincia estatistica em trés
das dimensdes. O “caracter depressivo”, apresenta um p=0,02. Os doentes
submetidos a alotransplante apresentam uma média mais elevada, indicador de maior
possibilidade de ocorréncia de estados depressivos. Quanto ao “fatalismo”, o tipo de
transplante apresenta uma diferenca das médias, sendo os doentes submetidos a
alotransplante, aqueles que tém o maior risco de assumir atitudes fatalistas, p=0,040.
Verifica-se no factor evitamento/nega¢do as diferengas das médias sdo mais
acentuadas. O tipo de transplante interfere na forma como os doentes lidam com as
situagbes assumindo comportamentos de “evitamento/negacio” das situagdes, sendo
os doentes submetidos a alotransplante aqueles que apresentam uma média mais

elevada na ordem dos 2,67, com um p=0,004 (Tabela 26).

Tabela 26 - Comparagio das médias da MAC por tipo de transplante

FACTORES TIPO n Média (xDP) p

Espirito de Luta Alo 24 49,13  (£5,76)
Auto 36 50,19  (x4,99)

448
Depressivo Alo 21 10,67 (£3,04)
Auto 38 9,00 (x2,56)

,020
Preocupagdo Ansiosa Alo 25 23,96 (+2,82)
Auto 38 22,55 (3,24)

,081
Fatalista Alo 23 19,87 (+3,89)
Auto 36 17,86  (£3,36)

,040
Evitamento/Negacio Alo 27 2,67  (x,78)
Auto 38 2,11 (+,73)

,004
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Ao observar a Tabela 27 verifica-se que no factor “preocupagio ansiosa”
existem diferencas com um p=0,016. Pela observagdo da estatistica descritiva,
verificamos que as diferengas apresentadas devem-se aos doentes que se encontram
dependentes de pensao, apresentando a média mais alta, revelando assim uma maior
tendéncia para uma “preocupacgdo ansiosa”. Os dependentes do seu trabalho, sdo
aqueles que apresentam menor indice com esta “preocupagiio ansiosa”. Dos restantes
valores, nenhum apresenta diferencas nas médias, no entanto, na dimensdo
depressivo, os valores embora sem significado estatistico, apresentam um valor
muito préximo. Os doentes que se encontram dependentes de pensdo ou Segurancga
Social sdo aqueles que apresentam as média mais préximas de poderem apresentar

alteracdes psicoldgicas.

Tabela 27 - Analise de varidncia de acordo com a MAC e a fonte de rendimentos

Factores Grupos n Média (zDP) p

Espirito de Luta  Trabalho 36 49,86 (15,64)
Pensdo 17 49,88 (£5,04)
Dependente 7 49,00 (+4,58)

,923
Depressivo Trabalho 38 9,18 (£2,37)
Pensdo 20 10,95 (£3,46)
Dependente a4 8,86 (+2,73)

,057
Preocupagdo Ansiosa Trabalho 37 22,19 (2,64)
Pensdo 20 24,60 (£3,35)
Dependente 6 23,83 (x3,66)

,016
Fatalista Trabalho 34 18,38 (£3,81)
Pensdo 18 19,06 (£3,67)
Dependente 7 18,86 (+3,39)

815

Evitamento/Negacdo Trabalho 39 2,28 (%,65)
Pensdo 19 2,53  (+96)
Dependente 7 2,14 (x1,07)

439
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Em relagdo a MAC e ao “nivel educacional”, apresentam-se diferencas das
médias obtidas com significincia estatistica no que diz respeito ao “fatalismo”, com
um p=0,025. Ao analisar a estatistica descritiva (Tabela 28) verifica-se que a classe
que apresenta uma maior tendéncia para o fatalismo, sdo os doentes que apresentam
um indice de escolaridade mais baixo. O grupo que apresenta menor tendéncia para o
fatalismo, € o grupo que apresenta a escolaridade entre o 10 e o 12° ano, seguido do
grupo que apresenta estudos superiores ao 12° ano. Todas as restantes dimensdes nio
apresentam valores estatisticamente significativos entre as médias da varidvel “nivel

educacional”.

Tabela 28 - Andlise de variincia de acordo com a MAC e o nivel educacional

Factores Nivel Educacional n Meédia (zDP) p

Espirito de Luta  até 4° ano 16 51,13 (+4,73)
Entre 5° € 9° Ano 21 49,43 (+6,65)
Entre 10°e 12° Ano 14 48,93 (+3,73)
Superior 12° Ano 9 49,44 (+5,08)

,687
Depressivo até 4° ano 18 10,17 (23,31)
Entre 5° e 9° Ano 22 9,73  (x2,98)
Entre 10°¢ 12° Ano 14 9,57 (£2,47)
Superior 12° Ano 11 9,00 (+2,53)

,770
Preocupagdo Ansiosa até 4° ano 18 23,67 (x3,45)
Entre 5° ¢ 9° Ano 21 23,29  (£2,94)
Entre 10°¢ 12° Ano 13 22,54 (£3,60)
Superior 12° Ano 11 22,55 (£2,58)

711
Fatalista até 4° ano 17 20,65 (£3,74)
Entre 5° ¢ 9° Ano 19 18,68 (+3,68)
Entre 10° e 12° Ano 14 17,07 (%2,97)
Superior 12° Ano 9 17,22 (£3,15)

,025
Evitamento/Negacdo até 4° ano 18 2,67 (£91)
Entre 5° e 9° Ano 22 232 (£,78)
Entre 10°e 12° Ano 14 2,14 (£77)
Superior 12° Ano 11 2,09 +,54)

,173
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Verificamos que ndo existe nenhum factor com resultados estatisticamente

significativos em relagdo a MAC e a varidvel “profissdes” (Tabela 29).

Tabela 29 - Andlise de varincia de acordo com a MAC e as profissdes

Factores Grupos n Média (+DP) p

Espirito de Luta Grupo 1 17 49,59 (£5,98)
Grupo 2 12 48,17  (£3,61)
Grupo 3 31 50,48 (+5,44)

437
Depressivo Grupo 1 19 9,37 (£2,27)
Grupo 2 13 9,85 (£3,60)
Grupo 3 33 9,82 (£2,93)

,846
Preocupagao Ansiosa Grupo 1 19 22,16  (£3.45)
Grupo 2 13 22,85 (£2,58)
Grupo 3 3l 23,81 (3,07

,187
Fatalista Grupo 1 17 17,12 (3,97
Grupo 2 12 19,33  (x4,56)
Grupo 3 30 19,23 (+2,92)

% 1)
Evitamento/Negacio Grupo 1 19 2,05 (,62)
Grupo 2 12 2,42 (+79)
Grupo 3 34 2,47 (£,86)

A7
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7 - DISCUSSAO

7.1 - AMOSTRA

A amostra foi constituida por 66 individuos, o que corresponde a 49,6% da
populac@o que poderia ser abrangida por este estudo.

O nimero de individuos a incluir numa amostra é uma questdo importante e
nem sempre resolvida. Como refere Ribeiro (1999) “ndo hd um nimero mdgico de
participantes que possa ser considerado niimero 6ptimo. Também ndo se pode dizer
qual a percentagem da populagdo que deve ser utilizada”. No entanto quanto maior o
nimero de participantes na amostra menor serd a probabilidade do erro de
amostragem.

Alguns autores trabalharam com amostras reduzidas como por exemplo:
Andrykowski, 1990; Chao, 1992; McQuellon, 1996; Wettergren, 1997; Keogh, 1998;
Courneya 2000.

Esta amostra foi a possivel, para um estudo nesta unidade, uma vez que
existiram dificuldades vdrias, desde o contacto com os doentes até ao facto de muitos
nao quererem participar por relembrarem aspectos menos positivos das suas vidas e
que preferiram ndo evocar.

A média de idade foi de 39,5 anos, com uma idade minima de 19 anos e
maxima de 60 anos. Esta média de idade, foi avaliada no periodo da colheita de
dados e a data do TPH. Para este estudo, consideramos a idade actual, no entanto a
idade a data do transplante foi importante parz‘l‘ v‘eriﬁcarmos se a média da amostra
era similar ao da populacdo ndo participante neste estudo. Estes valores estio de
acordo com alguns estudos, nomeadamente Chao, 1992; Molassiotis, 1995;
Wettergren, 1997; Baker, 1997; Keogh, 1998; Hjermstad, 1999.

De salientar que consideramos como critério de inclusio na amostra doentes
com idade igual ou superior a 18 anos a data do TPH, enquanto alguns estudos
incluiram idades de 16/17 anos (Hjermstad, 1999). Curioso o facto de Molassiotis

(1995) apresentar praticamente a mesma amplitude (18/61 anos) de idades.
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Existe alguma homogeneidade nos diferentes grupos etdrios da amostra. E nas
idades compreendidas entre os 19-29 e 40-49 anos que se verifica um maior niimero
de individuos.

Relativamente ao género, constatamos pela andlise dos dados que o niimero
de individuos do sexo masculino 42 (63,6%) submetidos a transplante é praticamente
0 dobro do mimero de individuos do sexo feminino, 24 (36,4%). Comparando com
outros estudos verifica-se praticamente o mesmo rdcio, nos quais o nimero de
homens € claramente superior a0 mimero de mulheres transplantadas (Andrykowski,
1995; Prieto, 1996; Baker, 1997; Broers, 1998).

Quanto ao estado civil e atendendo que a média de idade é de cerca de 40
anos, 51 (77,3%) dos individuos sdo casados e apenas 13 (19,7%), encontram-se na
situagdo de solteiro. Esta percentagem dos doentes casados é corroborada por
diversos autores (Molassiotis, 1995; Andrykowski, 1995; Baker, 1997; Broers, 1998:
Hjermstad, 1999).

O nivel educacional, na nossa amostra apresenta 62,1% dos individuos com
uma formagéo correspondente até nove anos de escolaridade ou seja a escolaridade
que actualmente € obrigatéria. De salientar que durante muitos anos a escolaridade
obrigatdria em Portugal foi apenas de 4 anos e cerca de 50% da nossa amostra possui
40 ou mais anos. Verificamos que em outros estudos a maioria da populagio
apresenta mais anos de escolaridade, mas sdo realidades educacionais distintas
(Molassiotis, 1995).

No que concerne a fonte de rendimentos, verificamos que 39 (59,1%)
voltaram ao trabalho activo e que numa percentagem considerdvel (40,9%) ainda se
encontram dependentes, sendo que 30,3% dependem da Seguranga Social ou de uma
pensao de reforma.

Relativamente ao tipo de transplante verifica-se que 38 (57,6%) doentes
foram submetidos a auto TPH e 28 (42,4%) a alo TPH, o que est4 de acordo com
outros estudos (Andrykowski, 1995; Baker, 1997). O facto do autotransplante ser em
maior nimero pode ser justificado, quer pelas indicagdes terapéuticas,
nomeadamente pelo diagnéstico, quer pela falta de dadores HLA compativeis, quer
pela menor morbilidade e mortalidade.

Os diagnésticos presentes neste trabalho sdo representativos da populagio em

estudo com valores percentuais bastante aproximados.
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Os doentes submetidos a transplantagdo de progenitores hematopoiéticos por
LNH representam 22,7%; os diagnésticos de LNH, MM, DH e LMA representam no
conjunto 73,3% da amostra. Existem muitos mais diagndsticos com indicag¢do para
TPH, no entanto, ¢ de salientar que estamos a trabalhar como uma populacdo adulta,
excluindo portanto todos os diagndsticos tipicos da pediatria oncol6gica, assim como
uma amostra de individuos que estdo vivos.

Nesta amostra foi incluido um caso de carcinoma do testiculo, outro de
sindrome mielodisplasico, assim como dois casos (3%) de carcinoma da mama. O
papel do auto TPH no tratamento do cancro da mama ainda nio estd claramente
estabelecido. Doentes com doenga metastizada poderdo beneficiar desta abordagem,
em particular se tratadas com quimioterapia de alta dose numa perspectiva de
consolidagdo/intensificagio apés inducdo convencional. Lacerda (1992) defende que
doentes com doenga localmente avangada poderiam vir a beneficiar de esquemas que

envolvam auto TPH.

7.2 - QUALIDADE DE VIDA

Pela andlise das médias das dimensdes do SF-36, verificamos que, de uma
forma geral, os doentes submetidos a transplantagdo de progenitores hematopoiéticos
apresentam uma boa QDV, ou seja, apresentam um bom indice de percepgio do seu
estado de satide segundo o SF-36.

E importante salientar que estes doentes estiveram sujeitos a tratamentos
“agressivos” sob o ponto de vista ffsico, viveram com um diagné6stico de uma doenga
grave, podendo desta forma ter originado problemas/transtornos quer fisicos, quer
psicolédgicos. |

A qualidade de vida, sendo uma entidade de dificil conceptualizagdo, é ainda
mais dificil de mensurar.

Utilizamos o SF-36, que como explicamos no capitulo sobre “Participantes e
Métodos”, € constituido por oito dimensdes que tentam medir de uma forma
objectiva a qualidade de vida, ou seja, avaliar a percep¢iio que os doentes tém do seu
estado de saiide. Permite-nos abordar as suas componentes individualmente, pelo que
iremos debrugarmo-nos sobre cada componente por si, embora seja dificil fazer a

separacdo devido a sua afinidade.
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A fungio fisica pretende avaliar a percepgdo que o doente teve da sua satide
no ultimo més em termos fisicos, como se sentiu ao desempenhar actividades de vida
didria, que exigissem algum esforgo fisico, como sejam andar alguns metros ou um
percurso mais longo, subir um lango ou vdrios langos de escadas. Esta dimensio
apresentou uma média de 77,35, o que revela um valor elevado relativamente as
capacidades fisicas destes doentes. Talvez seja a fungdo fisica uma das vertentes que
estes doentes mais valorizam, precisamente por se encontrarem mais debilitados
fisicamente. Estes individuos apercebem-se que estdo doentes por um conjunto de
alteracoes fisicas e/ou pelo aparecimento de sinais e sintomas caracteristicos da
doenca de base, tais como a fadiga, que é comum nos doentes oncolégicos,
limitando-lhes claramente o seu bem estar € a QDV.

O tempo decorrido apés o transplante € importante para esta percepgio,
porque & medida que o tempo de transplante aumenta, melhora a fungéo fisica destes
doentes assim como o seu desempenho fisico, como se pode constatar na tabela 7.

Relativamente ao desempenho fisico podemos afirmar, que estes doentes
possuem um bom desempenho em termos fisicos, com uma média 74,42. Esta
dimensdo estd interligada com a anterior e fazem parte de um todo, nomeadamente
numa componente de ordem fisica. Dos doentes inquiridos, cerca de 25% referem
possuir um desempenho fisico inferior a 50, ou seja no limiar da QDV, ou numa
QDY borderline.

Estes doentes referem fazer menos do que queriam, porque a vontade era
fazer muito mais, € viver tudo o mais intensamente possivel e pelo simples facto de
estarem limitados, retira-lhes a satisfa¢@o plena no seu desempenho fisico.

Ao analisarmos a dimensdo dor corporal, verificamos que os doentes
transplantados apresentam um valor relativamente alto para a auséncia de dor
corporal, com uma média de 77,20. E frequente os doente oncolégicos apresentarem
algias que os incapacitam e os tornam mais vulnerédveis. A presenga de dor corporal é
extremamente importante em oncologia, uma vez que é considerada uma entidade
propria e responsédvel pelo “sofrimento” de muitos doentes, sendo denominada de
“dor oncolégica”.

A dor oncolodgica insere-se no conceito de dor total. Provoca desequilibrios
no humor, alteragdes nas actividades de vida didria o que se repercute na vida

familiar, social e econémica (Folley, 1993).
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Verificamos que apenas dez doentes apresentam indices inferiores a 50, o que
revela que a presenga da dor corporal ndo € tdo significativa nesta amostra como se
poderia esperar. Por outro lado, verificamos que a presenga de dor corporal, dever-
se-d mais ao diagnéstico de base do que propriamente ao facto do processo de
transplantag@o.

Os doentes com o diagndstico de Mieloma Miiltiplo (MM) apresentam um
indice inferior de QDV referente a dor corporal, que se deve as alteragdes Gsseas
produzidas pela doenga num processo anterior ao transplante, uma vez que a dor
Ossea € o sintoma mais frequente no MM. As lesdes 6sseas do MM resultam da
proliferacdo das células tumurais e da activagdo dos osteoclastos que destréem o
0ss0. Outro diagndstico onde sdo frequentes dores 6sseas ou articulares é no
Leucemia Mieléide Aguda (LMA).

Sendo o SF-36 um instrumento genérico de avaliagdo da percepcio da
qualidade de vida, a dimensdo satide em geral revela-se extremamente importante.
Neste estudo esta dimensdo apresenta o valor mais baixo de todas as dimensdes, que
se traduz numa média de 59,38. Torna-se compreensivel que seja esta a dimensdo
onde se registam valores mais baixos, uma vez que qualquer parimetro pode
influenciar a saide em geral, ndo s6 por se sentirem mais vulnerdveis, mais
debilitados em termos fisicos, mas também por ndo estarem bem psicologicamente.

A vitalidade depende da forma fisica e também do modo como os problemas
fisicos e de ordem psicolégica afectam o individuo no seu desempenho. As médias
mais baixas do SF-36, verificam-se nas dimensdes da saiide em geral e da vitalidade,
havendo uma influéncia clara de uma na outra. Mas, o facto de se sentirem mais
cansados ou com menos energia pode funcionar como um catalisador, como uma
mola para fazer o processo contririo, para se tornarem mais activos, mais
intervenientes e consequentemente menos preocupados com algum facto que possa
surgir.

Dimeo (1996) refere a fadiga e a perda de performance fisica como um dos
sintomas mais comuns experienciados. A fadiga e a redugio da performance sio um
problema universal nos doentes ap6s TPH.

Os doentes submetidos a autotransplante podem significar um grupo com
melhor fungdo social, o que se verifica de uma forma geral, dado a percepgio da
fungdo social encontrada na QDV ser bastante importante e positiva, com um valor

médio de 77,82.
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A funcdo social pretende avaliar em que medida o doente se relaciona ou se inibe na
presenca de terceiros. Os doentes submetidos a alotransplante poderdo apresentar
algumas alteragbes mais marcantes em termos de imagem corporal no periodo
imediato ao transplante, pelo simples facto de o enxerto ser proveniente de outro
individuo, pela dificuldade em lidar com a situagdo, ou ainda com a imagem
provocada pelo uso da mdscara, mesmo que preventiva, que pode funcionar como
um inibidor no contacto directo com os outros com consequente isolamento social.
Os amigos sdo uma fonte importante de suporte na avaliacdo desta dimensio, pois
em momentos de crise € como refere Broers (2000), cada vez dd-se mais atencdo as
consequéncias psico-sociais do TPH.

De todas as dimensdes que compdem o SF-36, verificamos que é no
desempenho emocional que os doentes referem melhor percepgdo, com 80,11, o que
demonstra que esta populacdo reforga a importincia deste aspecto no seu estado de
satde como forma de se sentir melhor.

E importante verificar que os doentes ao fim deste tempo apresentam uma
“for¢a” que € importante no processo de recuperagdo total do seu estado de satide,
uma vez que € através das emogdes que melhor podem exteriorizar aquilo que
sentem e pensam.

A satide mental é um dos itens do SF-36, que nos parece de maior relevﬁncia;
tendo em conta a sua abrangéncia conceptual.

Através da Psiquiatria de Ligacdo, de grande impacto na saide mental dos
doentes, tem sido dado cada vez maior relevo a problemdtica do doente oncol6gico e
do doente submetido a transplantagao.

Pela andlise dos resultados podemos verificar que esta amostra apresenta uma
percepgdo de satide mental bastante boa, com uma média de 75,31.

Apesar de todo 0 acompanhamento, de todas as estratégias de coping, que os
doentes apresentem e que consigam desenvolver, por vezes apresentam-se
vulnerédveis, porque nio conseguem sozinhos suportar toda a pressio que este
processo desencadeia. O estigma de cancro ou de uma doenca grave, torna-se
“bastante pesado”.

Broers, (2000) refere que os doentes beneficiam com o apoio psiquidtrico
comegando logo no pré transplante, sabendo-se também que doentes que tenham
experiénciado problemas psiquidtricos antes do TPH, estardo mais susceptiveis a

alteragdes psicoldgicas de longa duragio.
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Para este autor, precisam de especial atengdo os doentes que apresentam problemas
psicoldgicos, devendo ser dado também, énfase ao coping e as limitagdes fisicas.

Na UTM, este acompanhamento sé ¢ efectuado quando existe doenca
psiquidtrica prévia ou quando se manifesta alguma alteragéo do foro psiquidtrico.

De acordo com Freeman (1992), ultimamente os psiquiatras tém sido
chamados a dar uma opinido (apds observagdo cuidada do doente), sobre a sua
aptidao para ser submetido a transplantagio Existem ocasides em que os psiquiatras
aconselham a equipe de transplantagéo a ndo efectuar o transplante, particularmente

quando este apresenta um cardcter psicopatolégico primitivo (Weitzner, 1999).

Pela andlise de todas as dimensdes e de algumas varidveis, podemos salientar
aquelas que nos parecem mais significativas e com maior interferéncia na QDV.

Da andlise do SF-36 e sexo, verifica-se que os homens apresentam melhores
indices globais de QDV, com algumas diferengas com significado estatistico,
nomeadamente no que diz respeito 2 componente fisica. O sexo masculino apresenta
melhor fun¢do fisica, melhor capacidade de lidar com a dor corporal e melhor
percep¢do da satide em geral. Estas diferengas de género ndo sdo significativas na
componente psicoldgica.

Verificamos que o estado civil interferiu na percepgio que os doentes tem da
sua saide e da sua QDV. Curiosamente ao que se poderia esperar, os doentes
solteiros apresentam em todas as dimensdes, valores em termos de médias superiores
ao grupo dos casados. Sendo o casamento um dos possiveis factores de estabilidade
emocional, ndo se verifica esta médxima j4 que os casados apresentam niveis
inferiores de QDV ao que concerne ao desempenho emocional e & fungdo social.
Embora parega contraditério ao que estd escrito, nomeadamente por Syrjala (1993),
em que as relagbes familiares sdo factores determinantes para o restabelecimentos
fisico e emocional, temos que compreender o significado de “relagdes familiares”
que podem também ser ricas e de grande apoio nos solteiros.

Néo existem diferencas significativas em termos de idade nos indices de
QDV. Verifica-se que os individuos mais velhos apresentam piores médias que os
restantes, mas sem significado estatistico. Quando analisamos os intervalos dos

grupos etérios estas diferengas sdo pouco perceptiveis.
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Existe a ideia de quanto mais velho, mais dificil serd o processo de
transplantagdo e consequente a QDV, embora esta ideia seja corroborada por
diferentes autores nomeadamente Andrykowski (1990) e Vickberg (2001), no nosso
estudo as diferengas néo sdo significativas para o podermos afirmar categoricamente.

Alguns estudos relacionam a “ma” QDV pés-transplante com a “idade
avangada”. A idade mais elevada no transplante poderd revelar pior QDV no pés
transplante de acordo com Andrykowski, 1990; Ferrel, 1992; Baker, 1994. Para
Lesko (1993), o baixo nivel educacional e idade avangada no TPH sdo um risco
consistente de “pior” QDV.

Pela andlise dos dados verificamos que em termos de valores médios o
autotransplante apresenta melhores fndices de QDV que os doentes submetidos a
alotransplante, mas sem valores estatisticamente significativos, contrariando o que de
uma forma empirica € assumido, que os alo tém pior QDV que os autotransplantes.

Na realidade e pela experiéncia profissional, verificamos que os doentes
submetidos a alotransplante, poderdo ter mais problemas fisicos, emocionais e
mesmo psicologicos.

Quando o doente apresenta GVHD, poderd ter algumas limitagdes, que
reduzem claramente a QDV. O GVHD cuténeo, além do desconforto fisico, devido
presenca da dor e do prurido, tem o condicionante do impacto em termos sociais,
devido as alteragOes de pigmentagdo e das caracteristicas da pele.

Relativamente as outras fungdes, a funcdo social € aquela que apresenta
valores mais préximos de um significado estatistico, Os doentes submetidos a
alotransplante apresentam algumas dificuldades no encarar da situacio, pelo facto de
ser um enxerto de outro individuo, ainda que familiar e pelas possiveis alteragdes da
imagem corporal que possam surgir.

Alguns autores referem que o tipo de traﬁsplante interfere na percepgao de
QDV. Para McQuellon (1996), o autotransplante ndo traduz “pior” QDV que a
quimioterapia convencional. Molassiotis (1995) refere que os doentes submetidos a
alotransplante apresentaram mais problemas fisicos, Andrykowski (1995) num
estudo retrospectivo, comparando os auto e os alotransplantes de progenitores
hematopoiéticos, verificou que os alo apresentam “pior” qualidade de vida; indices
de “pior” de QDV para os doentes submetidos a alotransplante sio defendidos

também por Vickberg, (2001).
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Na tabela 30 apresentamos alguns trabalhos em diversas dreas, com o mesmo

instrumento de avaliagdo de QDV.

Analisando alguns estudos que apresentam as médias por dimensdo, podemos

verificar que os doentes submetidos a TPH da nossa amostra, apresentam valores

bastantes altos apesar das suas caracteristicas especificas.

Os valores das médias dos doentes TPH, sdo superiores em todas as

dimensées, aproximando-se de outros trabalhos nas dimensdes dor corporal, fun¢do

social e saide mental.

Tabela 30 - Valores médios das oito dimensées do SF-36 em diferentes trabalhos.
(escala de 0 a 100, em que 100 equivale a melhor QDV)

Carvalho | Hann Bryan Santos, 1999%**
Dimensoes 2002 [1997% | 1998+
n=66 n=43 n=121 n=211
M M M M M
G.Controle

Fungio Fisica 77,35 69,5 69 60,97 72,26
Desemp.Fisico 74,42 51,2 59 37,68 s T
Dor Corporal 77,20 74,3 70 69,22 66,19
Saiide em Geral 59,38 65,7 66 44,78 53,79
Vitalidade 68,57 49,0 35 48,06 53,35
Fungio Social 77,82 73,5 78 70,20 79,36
Desempenho Emocional 80,11 63,6 69 38,71 60,03
Satide Mental 75,31 122 73 55,64 61,99

*QDYV ap6s TPH no cancro da mama - Hann et al., 1997
**QDYV apds transplantagao de figado - Bryan et al., 1998

*#*QDV da pessoa portadora de ostomia de eliminagio - Santos, 1999
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Os valores mais baixos situam-se na dimenséo saide em geral, o que se pode
compreender atendendo a gravidade da doenga. No entanto os valores de uma forma
geral cifram-se na ordem dos 75, havendo poucas oscilagdes entre as dimensdes,
apresentando-se a dimensdo desempenho emocional como aquela que apresenta
valores mais elevados, a traduzir a possivel boa adaptagdo dos doentes, em termos
emocionais a todo este processo de transplantagao.

Sutherland (1997) no seu estudo apresenta graficamente os valores obtidos
pelas dimensdes do SF-36, comparando-as com os valores observados da sociedade
americana. Embora nio seja possivel comparar com o nosso estudo em termos
quantitativos, verificamos existir alguma concordincia dos valores.

Haberman & Bush verificaram que um grupo de doentes 10 anos apds terem
sido submetidos a transplantacdo tinham a mesma QDV que 10 anos antes de
contrairem a doenga e iniciarem os tratamentos (cit. in Buchsel 1993).

As respostas apresentam valores claramente positivos, indicador que o
transplante foi encarado de uma forma muito optimista o que é corroborado por
Grant (1999), em que salientou a perspectiva positiva dada pela maioria dos doentes

que estudou.
7.3 - COPING

Consideramos o coping como uma das componentes individuais que podera
melhorar a QDV e desta forma o incluimos neste estudo de forma a melhor analisar a
QDV, para além dos seus valores intrinsecos.

Pensamos ser importante avaliar o coping destes doentes, saber como
reagiram perante determinadas situagbes e como actuavam na resolugdo dos seus
problemas.

Para o efeito utilizamos o Inventdrio de Resolu¢do de Problemas (IRP),
criado em Portugal por Vaz-Serra (1988), pelo que estd linguisticamente adequado;
no entanto € um instrumento genérico facto que dificulta a sua utilizagdo a uma
populacdo com doenga.

O preenchimento do IRP, por parte dos doentes, apresentou dificuldades, que
levaram a exclusdo de alguns doentes. Dos 66 individuos que constituiram a amostra,
14 doentes ndo responderam a algumas perguntas que o compdem, inviabilizando

automaticamente todo o inventdrio.
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O IRP apresenta a limitagdo de avaliar o coping apenas centrado nos
problemas, ndo avaliando os mecanismos de adaptagio centrados nas emogdes, assim
como a dificuldade de obtengdo de resultados para comparagdo com outros trabalhos,
uma vez que existem poucos trabalhos em Portugal nesta drea clinica.

As respostas podiam oscilar entre 40 ¢ 200 para o IRP total, tendo-se

verificado que existe uma boa adaptacgdo a situagdes problematicas.
No estudo de Vaz-Serra (1988), a amostra foi cénstitufda por jovens universitdrios de
Coimbra e Aveiro, por individuos do Centro de Selecg¢do e Recrutamento de Coimbra
e pela populagdio em geral, com um n=692 com uma média de idade de
30,2(x12,343) anos, apresentando como valores de referéncia para o IRP total uma
média de 153,828(x16,397).

O nosso estudo apresenta uma média de IRP total de 151,54(x12,01). Pelo
que podemos verificar, este indicador revelou-se bastante positivo, com um valor
aproximado aos de referéncia de Vaz-Serra (1988) e com um desvio-padrio mais
pequeno.

Num trabalho de Mendes (1998), com 31 alunos de Enfermagem, apresentou
uma média do IRP total de 150,484 (x13,059), com uma média idade a situar-se nos
19 anos.

Vaz-Serra (1999) descreve alguns dos trabalhos elaborados com o IRP,
nomeadamente os seus estudos com colaboradores: de Vaz-Serra e colaboradores al.
(1988) referem “... os individuos com um bom auto-conceito e um bom sentido de
auto-eficdcia tendem a apresentar mecanismos adequados de coping para lidarem
com as situagdes indutoras de stress”; de Vaz-Serra e colaboradores (1991), em que
“... 0s seres humanos com mecanismos de coping pobres tém tendéncia a sentir na
vida um maior niimero de problemas” e de Alves (1995) em que “... as pessoas
extrovertidas e emocionalmente estiveis tendem a revelar melhores estratégias de
coping”.

De acordo com o autor, os dados obtidos nos diferentes trabalhos parecem
sugerir o facto de que no caso de descompensagéo psiquica face a um acontecimento,
€ mais importante a pessoa e o seu modo de reagir do que o acontecimento em si.

Devido aos altos niveis de stress presentes nos doentes submetidos a
transplante, muitos centros de Transplantagdo, incorporaram uma rotina de avaliacdo

psico-social no processo de transplantagio (Weitzner, 1999).
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Relativamente ao IRP total, constatamos que o factor idade ndo influéncia a
forma como os individuos resolvem os problemas, com valores estatisticamente
significativos.

O sexo feminino apresenta melhor desempenho que os individuos do sexo
masculino, mas sem significado estatistico. Este dado é contrdrio ao encontrado por
Vaz-Serra (1999), em que os homens apresentam um valor de IRP total mais
elevado.

Os casados apresentam melhor indice de IRP total, talvez devido ao apoio
emocional que se pressupde ser devida 2 interac¢do inerente ao matriménio.

As diferengas relativas ao tipo de transplante ndo apresentam valores
estatisticamente significativos, apesar do autotransplantes possuirem melhores
indices de IRP total que o alotransplante.

Ndo se verifica uma influéncia significativa das varidveis tempo de
transplante, do nivel educacional ou da fonte de rendimentos e a capacidade para

resolver problemas avaliada pelo IRP.

A inclus3o neste estudo da MAC foi com o objectivo de melhor poder
compreender quais os mecanismos de coping que sdo utilizados por estes individuos
e as dificuldades que apresentam.

A patologia oncol6gica ¢ geradora de alterages psicolégicas que é
fundamental detectar. Santos e colaboradores (1994) desenvolveram um estudo
prospectivo longitudinal da morbilidade psicolégica e QDV em doentes submetidos a
transplantagdo de progenitores hematopoiéticos, tendo feito a tradugio da escala de
avaliagdo adaptadas a esta populagdo, nomeadamente a MAC.

Tem como limitagdo o facto da escala ndo estar validada para a populacio
Portuguesa, mas serve como contributo para a sua futura utilizacio.

A MAC apresenta valores de EL<48 como indicadores da possibilidade de
aparecimento de alteragdes psicolégicas. Na nossa amostra observamos valores
médios de 49,77, que estio dentro dos que podem significar dificuldades para
enfrentar os problemas. Valores indicadores de um cariz “depressivo” com D>12,
ndao se verificaram claramente na nossa amostra, com uma média de 9,69.
Relativamente a “preocupagdo ansiosa”, valores que indicam alteracgdes psicolégicas,
situam-se na PA>26, o que na nossa amostra, fica um pouco distante, com uma

média de 23,11.
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O factor “fatalista” apresenta uma média de 18,34, sendo o indicador de
alteragdes uma valor de F>24, e o “evitamento ou a negacdo” perante as situagdes
atinge uma média de 2,34 sendo os indicadores de alteragdes psicolégicas na ordem
dos E/N>3.

Ao contririo do IRP total, os resultados do MAC apontam para uma melhor
adaptacdo do sexo masculino.

Estes resultados do MAC n@o apresentam valores com significado estatistico,
no entanto verifica-se que os homens apresentam scores mais elevados, ou de melhor
adaptacdo a situagGes como a tendéncia para a depresséo e a preocupacio ansiosa.

Na idade adulta a depressdo é mais frequente na mulher do que no homem,
diferenga que tem sido explicado ndo € pelo facto das mulheres admitirem com mais
facilidade do que os homens ter sintomas depressivos mas também por pedirem mais
ajuda médica ou psicoldgica; as variages hormonais a que estdo sujeitas no ciclo
vital e a “desvantagem” social a que grande parte estd sujeita sdo outros factores
apontados.

Os resultados revelam uma maior “preocupagio ansiosa” para as pessoas com
idade mais elevada. De uma forma geral, o tempo de esperanca de vida vai
diminuindo & medida que a idade avanga.

Torna-se interessante verificar que as diferencas mais significativas eni
termos estatisticos, verificam-se quando se estuda o tipo de transplante. Os doentes
submetidos a alotransplante apresentam uma maior tendéncia para a depressio ou
sindromes depressivos, consequentemente um menor “espirito de luta” e maior
“preocupagéo ansiosa”. Estes doentes apresentam-se mais “fatalistas” que os doentes
submetidos a autotransplante.

Os doentes que recebem pensdes de reforma ou da Seguranga Social sdo aqueles que
apresentam maior nivel de ansiedade, o que pode ter relagio com maior dependéncia
de terceiros e maior instabilidade financeira.

A escolaridade interfere na forma como os doentes percepcionam o coping,
os doentes com menor escolaridade apresentam uma maior tendéncia para o

“fatalismo”, com significado estatistico.

Na tabela 31 apresentamos os resultados do MAC em alguns estudos.
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Tabela 31 - Comparagdo das médias do MAC em diferentes trabalhos.

Carvalho, |Watsonetal.,| Schwartzet | Nordin* et

2002 1991 al., 1992 al., 1999

n=65 n=235 n=239 n=867
Factores Média(+DP) | Média(+DP) | Média(+xDP) | Média(xzDP)
Espirito de Luta 49,77(%5,29) 52,6(£7,5) 50,9(£5,7) 46,7(x8,2)
Depressivo 9,69(+2,87) 9,5(x3,4) 9,4(£3,2) 8,9(x3,4)
Preocupagdo Ansiosa 23,11(3,14) 20,3(x5,0) 24,8(x4,0) 18,9(+4,8)
Fatalismo 18,64(+3,68) 20,5(+4,8) 16,8(+4,0) 17,4(4,5)
Evitamento/Negagao 2,34(+,80) - - -

* média idade=60,4 anos

Em comparagéo com os estudos, podemos verificar que as diferengas sdo
minimas e que ndo apresentam valores claros de melhor ou pior coping, apresentando
um ou outro factor mais relevante, mas sem significado estatistico.

De acordo com Molassiotis (1996), o transplante representa um nivel baixo
de ansiedade, excepto no isolamento, (periodo em que o doente se encontra num
isolamento protector). Para o mesmo autor, os niveis maximos de ansiedade
encontram-s¢ no periodo entre o diagnéstico e o inicio do tratamento sendo
corroborado por Hjermstad (1999).

Segundo Molassiotis (1995), 20% dos autotransplantes apresentaram sinais de
ansiedade e cerca de 10% tiveram sintomas clinicos de depressdo. Por outro lado,
apenas 10% dos alo apresentaram ansiedade e ndo apresentaram depressdo. Este
autor refere-se aos sintomas clinicos da depressdo, enquanto no nosso estudo, os
instrumentos apenas avaliam a percepg¢do para estas alteracdes.

Muitos doentes recorreram a outras formas de terapia como forma de
vencer/lutar contra o stress e contra a ansiedade.

Assim, o simples facto de focalizar a atencio em outras actividades,
representa uma melhoria considerdvel do seu estado fisico e principalmente mental,

uma vez que reagem melhor a situagGes adversas.
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Alguns doentes que estiveram internados na UTM apresentaram mecanismos
de adaptagdo bastante eficazes. Quando lhe foi diagnosticada a doenga e indicado o
TPH como forma de tratamento, muitos doentes referiram recorrer ao yoga, ao
exercicio de relaxamento, pensamento guiado, ou a outras formas de melhorar a
adaptac@o.

Segundo Bolander (1998), as técnicas de distrac¢do mais eficazes sdo as que
despertam o interesse da pessoa e estimulam os sentidos, estando geralmente ligados
ao ouvido, tacto, gosto e movimento.

No periodo de internamento existe a preocupagdo de proporcionar ao doente
um ambiente o mais confortdvel/acolhedor possivel, permitindo que este possa ter as
suas distracgdes em casa, mas sem colocar em risco a sua satde.

A existéncia de material de pintura, escultura, leitura, pode ajudar alguns doentes a
vencer um pouco as dificuldades que se lhes deparam.

Dimeo (1996) neste mesmo sentido analisou a introdugdo do treino aerébico
em resposta a situacdes de fadiga, como forma de ultrapassar algumas dificuldades...
Noutros estudos foram utilizadas técnicas de hipnose, terapias cognitivas e
comportamentais associadas a exercicios de aerébica para melhorar a performance
fisica dos doentes submetidos TPH (Dimeo, 1996; Thomas, 1999).

No decorrer do internamento, alguns doentes apresentaram comportamentos
desviantes assim como no pés-transplante imediato, colocando a sua vida em risco.
Em doentes que adoptam determinados comportamentos de risco (fumador
excessivo, ingestdo abundante de dlcool, consumo de drogas), serd dificil superar a
fases de abstinéncia.

Nao foi nosso objectivo analisar estes comportamentos, no entanto a literatura
refere-0s como importantes. :

De acordo com Chang e colaboradores (1997), o abuso de substincias tem um
impacto adverso na sobrevivéncia apés o TPH. Referem uma tendéncia negativa
entre o tempo de sobrevivéncia, o tipo de transplante e a histéria de consumo de
tabaco.

Num estudo entre TPH e o suicidio, Molassiotis (1997) refere que TPH
envolve numerosos factores de stress desde a decisdo ao transplante, um pré
transplante agressivo, imunosupressdo, isolamento por um periodo de tempo
prolongado, a espera do transplante, numerosas complica¢des e um longo perfiodo de

ajustamento.
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Todos estes periodos sdo desencadeadores de stress combinados com um
diagndstico ameagador da vida e podem tornar os doentes mais vulnerdveis 2 ideagio
suicida e ao suicidio. Sdo referenciados neste estudo alguns factores de risco tais
como: a insdnia; as altas doses de esterdides; depressdo major ou histéria psiquidtrica
prévia; a toxicidade das drogas; a existéncia de doenca crénica; os distirbios da
imagem corporal; o abuso de substincias e por fim o isolamento.

Para Vickberg (2001) cada vez se di mais importdncia aos aspectos
psicolégicos, ao ajustamento psicolégico dos sobreviventes a TPH.

De acordo com McQuellon (1996), 33% dos doentes apresentaram sintomas
depressivos e 30% apresentaram preocupa¢do com a imagem. Para este autor, os
principais problemas referidos pelos doentes sdo de ordem financeira, as relacoes
pessoais e a aparéncia fisica.

Segundo Nieves cit. in Hoeman (2000) “... ndo se verificou que a eficicia do
coping, por si s6 melhorasse a qualidade de vida, nem se verificou 0 mesmo se o

ensino ao cliente de competéncias de coping melhorava a sua qualidade de vida”.

Quando analisamos o tempo de transplante, foi no intuito de verificar se
existem diferengas de percep¢do da QDV e da resolugdo de problemas em fungio do
tempo, ou seja, se apds o transplante existe algum momento em que o doente se sente
com “mais” QDV. Uma vez que a QDV esté fortemente dependente da performance
fisica, pensamos que a medida que o tempo decorre, a QDV dos sobreviventes
também deve melhorar, quer devido a recuperagdo de algumas fungdes, quer devido
a adaptagdo a uma nova realidade.

Estabelecemos limites para avaliar o mais correctamente a QDV; os doentes
deveriam ter no minimo seis meses de transplante, porque no perfodo que se segue ao
transplante, ou no pés-transplante imediato, os doentes referem ainda alguns
transtornos/dificuldades, reduzindo claramente os niveis ideais e esperados de QDV.

O tempo médio pés-transplante foi de 34,2 meses, que contrasta com o estudo
de Molassiotis (1995), com médias superiores a 42,4 meses, aproximando-se do
estudo de Sutherland (1997), com uma média p6s TPH de 40 meses.

No periodo imediato ao transplante (trés meses), os doentes tém vérias
consultas de rotina, e ¢ também um tempo mais propicio para infec¢des recorrentes,
uma vez que os valores sanguineos (leucdcitos e plaquetas) ainda ndo estio nos

niveis desejdveis para uma vida dita “normal”.
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Por outro lado, o factor “casa”, € mais gratificante que o ambiente hospitalar. E um
periodo de muita inseguranca e onde as rotinas didrias por vezes tém de ser alteradas,
condicionando a QDV do doente. Desta forma consideramos os seis meses como o
tempo necessdrio para que o doente se torne menos dependente dos cuidados de
saide e o limite de 60 meses porque a partir dos 5 anos pés-transplante, o doente
podera ter dificuldade em relembrar o seu processo de transplantagao.

O tempo decorrido apés o transplante apresenta uma relagio com mais
significado estatistico no factor “preocupagfo ansiosa”, com o aumento desse tempo,
diminuem os indices dessa preocupagio, tendéncia que se observa para todos os
factores, mas sem significancia estatistica, o que é corroborado por Andrykowski
(1995), em que refere existir uma relagdo positiva entre o tempo de transplante e a
QDV.

Com o decorrer do tempo e atendendo que estamos a analisar doentes
transplantados com uma média do tempo de transplante na ordem dos 30 meses,
verificamos que existe alguma satisfagdo na percepcio e na anélise deste processo, os
doentes encontram-se felizes, com a nogdo que valeu a pena apesar de algumas
dificuldades e limitagGes.

Chao (1992) refere que um tergo dos doentes referia dificuldades ao nivel do
sono e dificuldades ao nivel do apetite 90 dias apés o TPH, somente 5% destes
doentes referem dificuldades ao nivel do sono ap6s um ano de TPH, o que demonstra

que o tempo pos-transplante foi importante.

De acordo com Calman, cit. in Parmenter (1994), uma forma de determinar a
qualidade de vida € determinar a distincia entre as expectativas do doente e as suas
“conquistas”. Num estudo com doentes com cancro, Calman revelou que a distincia
entre as expectativas e as realizagdes variam ao longo do tempo, 4 medida que o
doente melhora, evolui ou regride como resultado do tratamento/evolugio natural da
doenga, assim acontece com as suas expectativas.

Calman, posteriormente, sugeriu que o impacto da doenca no doente variava
de acordo com a forma como percebiam a sua qualidade de vida num dado momento,
ou seja, uma pessoa cuja doen¢a causou efeitos debilitantes pode reduzir
proporcionalmente as suas expectativas. Esta é também a nossa forma de entender as

realizagOes e as expectativas dos doentes submetidos a TPH.
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Para estes doentes, o facto de ter sido submetido ao transplante pode
representar uma nova vida. Como refere Ferrel (1992), o TPH é tido como uma

“segunda chance”, € uma forma diferente de apreciar a vida.

O TPH, sendo um método terapéutico com potencial curativo, cria
legitimamente expectativas elevadas aos doentes e familiares.

Apesar de ser um indicador subjectivb, questiondmos os doentes sobre as
expectativas que possuiam na altura em que foram sujeitos ao processo de
transplantagdo. De salientar que estes doentes tiveram de apelar a uma experiéncia
passada e que em alguns casos foi traumatizante. As respostas foram variadas, 25%
dos inquiridos tinha como expectativa a cura completa da doenga, 10,6% pretendiam
ter uma melhor QDV e 16,7% referiram boas expectativas, apesar de nio as
especificar. Segundo Wettergren (1997), os doentes consideravam muito importante
o TPH para a melhoria da QDV.

O factor “esperanga”, o “acreditar” que tudo ia correr bem foi crucial para o
sucesso do tratamento.

Alguns doentes referiram ndo ter expectativas, aceitaram a situacio com
normalidade, seis doentes referiram que ndo existiam alternativas, as expectativas
estavam no transplante, nao havendo outro caminho.

Virias emogdes foram experienciadas, no entanto alguns doentes salientaram
0 medo como uma das emogGes que mais recordam.

O receio pelo desconhecido e a esperanga foram outras das respostas. A
“esperanc¢a” por um futuro mais promissor, com mais QDV e com mais vida.

Uma das maiores expectativas era sem divida obter a cura da doenca, (cerca
de 75% dos doentes ansiavam pelo sucesso e tinham esperanga em viver mais).

Algumas frases sintetizaram o sentimento de muitos doentes “recebi a noticia
com certa apreensao, no entanto acreditei, as expectativas eram boas”, ou de outra
forma “as melhores expectativas, j4 que apesar do risco, nio havia indicios que o
transplante ndo tivesse sucesso”. O receio, o0 medo e a QDV futura estiveram
presentes nas respostas de muitos doentes, tendo mesmo alguns respondido: “grande
receio e também todas as esperangas, afinal dependeria dele o meu futuro e qualidade
de vida”, ou “ter uma melhor qualidade de vida” ou ainda, “duas expectativas

essencialmente e completamente opostas, éxito ou fracasso”.
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Perante a hipétese de efectuar o transplante alguns doentes referiram “sem
alternativa” ou “a tinica oportunidade de sobreviver” e um outro referiu ainda “fiquei
contente porque era a unica saida, jd que tinha dador, o que poderia fazer era seguir
em frente”. Esta observagdo deve-se ao facto de o doente estar informado da
dificuldade de obter um dador HLA compativel.

Alguns doentes apresentaram ainda algumas dificuldades no seu dia a dia,
como se percebe pela resposta, “pensei ndo ter tantas complicagdes”.

Pela andlise das respostas aos questiondrios verificamos que os doentes que
referiram a “acomodagéo”, como expectativa, foram aqueles que apresentaram piores
indices da QDV. Dos doentes que referiram ter “péssimas” expectativas, encontram-
se razoavelmente satisfeitos e apresentam valores altos no SF-36. Dos doentes que

referiram “sem alternativas”, sao aqueles que apresentam altos indices de QDV.

A satisfacio que os doentes manifestaram pela QDV ¢ claramente positiva,
83,3% referiram estar satisfeitos. De acordo com Chao (1992) e Neitzert (1998), os
doentes experi€nciam um nivel de satisfago relativamente alto de qualidade de vida;
Sutherland (1997) e Hjermstad (1999) referem que uma larga maioria dos doentes
submetidos a TPH estavam satisfeitos com a sua aparéncia (98%) e com a sua
actividade sexual (64%). Esta satisfacdo estdi intimamente relacionada com as
expectativas que estes doentes criaram. Os restantes doentes (16,7%), manifestaram-
-se no sentido de uma satisfagdo parcial, uma vez que alguns referiram existir uma
acomodagdo a esta situagfio de transplantag@o, ou que apesar das dificuldades e das
complica¢des, sentem-se razoavelmente satisfeitos.

O TPH, ainda ndo muito distante no tempo, era uma terapia experimental
controversa para muitos diagnésticos de cancro, incluindo as doengas hematolégicas
que era a dltima esperanca terapéutica para quem jd tinha esgotado todas as outras
possibilidades (Lesko, 1993; Weitzner, 1999).

Curiosamente, os doentes que foram submetidos a transplantagdo mais
recente apresentam pior percep¢do de QDV, esta vai aumentando gradualmente com

0 aumento do tempo pds-transplante.
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Nio € de estranhar que quando inquiridos sobre o facto de aconselharem este
tipo de tratamento a outros doentes que se encontrem em condicdes idénticas, 100%
o fagam quando existam condig¢Ges idénticas, o que é corroborado por Sutherland
(1997), mas destes, 27,3% ndo referiram ter qualquer divida que seria o caminho a
seguir no sentido da luta contra a doenga,

Salientamos alguns excertos das respostas dos doentes relativamente ao
aconselhamento feito a outros doentes. Vejamos: “foi uma porta que se abriu para a
vida” ou de outra forma que “daria a minha experiéncia, em como foi benéfico para
mim o transplante”. Outros referiram que “ndo se pode desistir”, ou ainda “sempre,
porque vale mesmo a pena” e de uma forma clara “havia duas escolhas, ter seis
meses de vida ou conseguir viver uma vida (com o transplante)”. Estas observagdes
resumem a forma como foi importante para os doentes o0 TPH. E um tratamento
electivo, onde se depositam muitas esperangas, pois a partir desse momento se inicia

um novo ciclo de vida - o tempo pds-transplante.

Outra das questdes colocadas aos doentes, foi sobre o grau de informagio
obtido no processo anterior ao transplante, dado ser admissivel haver alguma
adaptagdo ao transplante devido a informacdio fornecida, assim como uma
progressiva adaptagdo a possiveis limita¢Ses/complicagdes originadas em todo o
processo de transplantagdo.

Ao lhe serem explicados os riscos e as possiveis complicagdes deste tipo de
tratamento, o doente poderd ter dificuldade em gerir tanta informagdo num curto
espago de tempo e poder decidir se opta ou nio ser submetido a um tratamento que
lhe pode trazer algumas dificuldades, no entanto, perante a informagdo poder ter uma
tomada de decis@o consciente por lutar por uma vida mais longa e com melhor QDV.

A nossa populagio encontrava-se devidamente informada (98,5%), o que lhe
tem permitido desenvolver as melhores estratégias de resolugdo de problemas
possiveis. Verificamos que apenas um doente referiu nio estar devidamente
informado. E importante salientar que todos os doentes foram informados da mesma
forma, sendo refor¢ada a informagdo por toda a equipa e que ainda é entregue um

suporte escrito com algumas das informagdes que se consideram mais importante.
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Procuramos saber se os doentes tinham voltado ao trabalho, adquirindo os
mesmos padrdes de vida que tinham, ou se tiveram de enveredar por outros, com as
dificuldades de adaptagdo inerentes, uma vez que o emprego pode ser um indicador
importante de satisfagdo.

De salientar que 54,5% voltaram as mesmas fun¢des. Constatamos que
quanto maior os niveis de escolaridade, maior o ndmero de individuos que voltaram
ao trabalho, atendendo que de uma forma geral, as profissdes mais especializadas,
nao necessitarem de tanto esforco fisico, reduzindo as dificuldades ocupacionais no
TPH o que € corroborado por Andrykowski (1990) e Prieto (1996).

Alguns doentes, por apresentaram ji uma idade mais avancada e sentindo-se
com menos capacidades fisicas, optaram por passar a situacdo de reforma.

Nos doentes que referiram néo voltar ao trabalho, encontramos “domésticas”,
ndo tendo de voltar a sua actividade profissional, embora a actividade doméstica
poder ser fisicamente mais extenuante.

Os doentes apresentam uma média no que concerne ao regresso ao trabalho,
de 9,8 (£6,6) meses, o que revela algumas dificuldades sentidas nos meses
subsequentes ao transplante.

Um doente referiu voltar 2 actividade profissional um més apés ter sido
submetido ao transplante, o que é excepcional. De salientar que esta rédpida
recuperagdo da actividade profissional se deve ao facto de possuir uma profissio que
lhe permite trabalhar sozinho, em casa.

Dos doentes que voltaram ao trabalho, o tempo mdximo entre a data do
transplante e o inicio de actividade foi de 27 meses.

De acordo com Syrjala (1993), a maioria dos doentes volta ao trabalho, o que
foi corroborado por Chao (1992) e por Baker (1994), que referem que cerca de 2/3
dos doentes voltaram ao trabalho. Hjermstad (1999) refere que 78% voltaram ao
trabalho, mas que € contrariado por Molassiotis (1995), que encontrou um quarto dos
doentes com dificuldades em voltarem ao trabalho/escola, referindo também que
cerca de 9.5% dos doentes, tiveram dificuldades nas tarefas didrias. No lado oposto,
Andrykowski, (1995) refere que apenas uma minoria considera que voltou ao normal
apés o transplante.

De acordo com outros estudos, utilizando instrumentos de colheita de dados
diferentes, a QDV global no pés-transplante de progenitores hematopoiéticos foi boa

ou excelente, (88%) segundo Hjermstad (1999), Bush (1995), refere que 74% dos
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sobreviventes ao transplante referem ter uma vida, boa ou melhor que anteriormente

ao TPH. Para Baker (1994) a satide global é descrita como boa ou excelente para

67% dos doentes, nomeadamente 80% para o funcionamento social e 67% para o

funcionamento fisico, o que sdo valores coincidentes como o nosso estudo, apesar de

realidades diferentes e instrumentos diferentes.

Chao (1992) refere uma QDV excelente aps um ano de auto TPH. A QDV

foi descrita como boa (Molassiotis, 1995), em que os doentes submetidos a

autotransplante em 85,7% e a alotransplante em 73,1. De salientar que apenas 9,5%

referem uma pobre QDV.

DIFICULDADES

Na realizagdo deste trabalho sentimos algumas dificuldades:

na seleccdo da amostra, por dificuldade de participacio dos doentes no
estudo, uma populagio bastante reservada e um pouco fechada sobre as suas
recordacgoes.

na especificidade dos instrumentos de colheita de dados utilizados, uma vez
que o SF-36 € um instrumento genérico. Embora seja bastante utilizado,
existe a dificuldade em cruzar os dados com outros trabalhos, na mesma drea
cientifica.

A limitagdo de utilizar poucas escalas para avalia¢do de algo tdo complexo
como a QDV. A falta da avaliagdo da algumas componentes importantes na
QDV, como a sexual, uma vez que alguns doentes referem interrupgdo da
actividade sexual assim como referem dificuldades sexuais (Neitzert, 1998).
Chao (1992), refere a dificuldade em avaliar a QDV. Nos seus trabalhos
utilizou mais de 30 escalas diferentes. De acordo com este autor, a QDV
reflecte o estado individual num determinado momento e o esquema de
prioridades, o que € importante é a avaliagdo individual que o doente faz da
sua propria QDV.

A dificuldade de utilizagdo do IRP, que embora devidamente testado para a
populagédo Portuguesa, uma vez que foi elaborado em Portugal, tem a
limitagdo de ndo se poderem utilizar outros estudos para discussdo, assim

como a sua pouca utilizag¢do em trabalhos deste género.

Mas nem tudo foram dificuldades, a utilizagdo destes instrumentos permitiu-nos

contribuir com novos dados para futuros trabalhos nesta drea.
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8 - CONCLUSOES

Foi estudada uma amostra constituida por 66 doentes transplantados a
progenitores hematopoiéticos tendo em vista a avaliagdo da qualidade de vida e do
coping, considerando a existéncia de problemas psicolégicos como consequéncia

deste tipo de doenga/tratamento.

Os indices de qualidade de vida avaliados pelo SF-36 foram elevados, e os
indices de “desempenho emocional” foram também altos, uma vez que alguns

doentes estdo em tratamento hd varios anos.

Os doentes apresentaram uma boa percepgdo do seu estado de sadde e da sua

qualidade de vida de acordo com o SF-36.

A idade ndo foi um factor determinante nas diferentes percepcdes de

qualidade de vida.

Os homens apresentaram melhores indices de qualidade de vida, no que

respeita a componente fisica.
Os doentes submetidos a autotransplante apresentaram melhores médias em
todas as dimensdes do SF-36 do que os doentes submetidos a alotransplante, mas

sem significado estatistico.

A fonte de rendimentos foi um factor importante na boa percepgio que os

doentes possuem de qualidade de vida.

O nivel educacional e a actividade profissional ndo interferiram na percepg¢io

de qualidade de vida destes doentes.

110



Transplantacédo de Progenitores Hematopoiéticos, Qualidade de Vida e Coping.

No que respeita 4 forma como estes doentes resolveram os seus problemas,
verificamos uma adaptagdo semelhante a uma populagdo sem doenga; ndo foram
observadas diferengas na adopgdo de comportamentos de resolugdo de problemas em

fungido das varidveis apresentadas.

Relativamente & MAC, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre as varidveis em estudo excepto no que concerne ao tipo de
transplante, em que os doentes submetidos a alotransplante apresentaram maior
preocupagdo ansiosa e maior tendéncia para o fatalismo, assim como para assumir
comportamentos de evitamento/negacdo que os doentes submetidos a auto

transplante.
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FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DO PORTO
VI MESTRADO DE PSIQUIATRIA E SAUDE MENTAL

QUESTIONARIO AOS DOENTES SUBMETIDOS A TRANSPLANTE DE
PROGENITORES HEMATOPOIETICOS

Exmo(a) Sr(a)

Integrado no ambito do Mestrado de Psiquiatria e Saude Mental da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, pretendo levar a cabo um
trabalho de investigagdo na érea da “Transplantagdo de Progenitores
Hematopoiéticos, Qualidade de Vida e Coping”, tendo como finalidade:
avaliar a qualidade de vida do doente transplantado e analisar quais os
mecanismos de adaptacdo a situagdes de stress (coping) que utilizam para

fazer face a esta situacéo.

Dado que este questiondrio constitui parte integrante deste trabalho,
dependendo das vossas respostas a qualidade dos resultados, solicito o seu
preenchimento na sua totalidade, certificando desde j& que todas as

informagbes serdo absolutamente confidenciais.

Grato pela vossa colaboragao:

(José Carlos Marques de Carvalho)




Data: ___/ /2000 N.° Processo

Sexo: Masculino J Feminino OJ

Idade: anos Tempo de Transplante: meses
Tipo de Transplante:

Alo O Auto 0
Estado Civil:

Solteiro (0 casado 0 outro O
Nivel Educacional:

Até ao 4° ano 0 Entre 5° e 0 9° ano J

Entre 10° e 12° ano[J Superior ao 12° ano O

Profissdo/Ocupagao: Residéncia (Localidade):

Fonte de rendimentos:
Trabalho (3  Pensao/ Seg. Social (3 oOutro O
Depende de rendimentos do conjuge/familiares O

Quando foi diagnosticada a doenca?

Sendo o transplante uma situacdo adversa da sua vida, refira quais as

expectativas que tinha quando lhe foi proposto o transplante?

Considerava-se devidamente informado sobre os procedimentos e sobre os riscos
a que ia ser submetido?

Ficou satisfeito com a informacgao que lhe foi fornecida?  Sim 0 Nao OJ

Porqué:

Voltou ao anterior trabalho ou teve de adaptar-se a um novo? Em que data?

Esta satisfeito com a Qualidade de Vida que tem apés o transplante?

Aconselharia o transplante a outra pessoa, nas mesmas condigbes que vocé?




| QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE (SF-36)

INSTRUCOES: As questdes que se seguem pedem-lhe opinido sobre a sua sadde, a forma como se sente
e sobre a sua capacidade de desempenhar as actividades habituais.

Pedimos que leia com atengio cada pergunta e que responda o mais honestamente possivel. Se ndo tiver a
certeza sobre a resposta a dar, d€-nos a que achar mais apropriada e, se quiser, escreva um comentirio a
segulr 4 pergunta.

1. Em geral, diria que a sua saide é:
Optima Muito boa Boa Razoavel Fraca
1 2 3 4 5

2. Comparando com 0 que acontecia h4 um ano, como descreve o seu estado
~geral actual: ‘

Muito Com algumas Aproximadamente Um pouco Muito
melhor melhaoras igual pior pior

1 2, 3 4 5

3. As perguntas que se seguem siao sobre actividades que executa no seu
dia-a-dia. Sera que 2 sua saide o/a limita nestas actividades? Se sim, quanto?.

(Por favor assinale com um circulo um nimero em cada linha)

Sim, --Sim, um Nso,
muito pouco nada
limitado/a limitado/a limitado/a
a.  Actividades violentas, tais como correr, levantar

pesos, participar em desportos extenuantes ......... 1 ) 3
b.  Actividades moderadas, tais como deslocar

Uma mesa OU ASPITar & CASA ..liceeeeeeeaeeernnennenn. 1 2 3
¢.  Levantar ou pegar nas compras de mercearia ....... 1 « 2 5
d.  Subir varios langos de escada .........oooooeveneeeeeei .. 1 2 3
e.  Subir um lango de escadas .......ccooeeeeeoreeeen 1 . 3
f  Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se ... 1 2 3
g. Andarmaisde I Km ..o 1 -2 3
h.  Andar varias centenas de metros .....oueeeo oo 1 2 3
i Andar uma centena de metros .........ccceeevveveennn... 1 2 3
j- Tomar banho ou vestir-se s0zinho/a ...................... 1 g a

Copyright © 1994, 1996. Versio 1.0 Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. All rights reserved.
Copyright © 1997. Versao 2.0 Centro de Estudos & [evestigagao em Satide (CEIS). All rights reserved



4. Durante as altimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades didrias,
algum dos problemas apresentados a seoulr como consequenma do seu estado

de saude fisico?

Quanto tempo, Sempre A major  Algum Pouco  Nunca
nas altimas quatro semanas... partedo  tempo tempo
’ i tempo

a.  Diminuiu o tempo gasto a trabalhar
Ol HOEES FEuvIaCES i 1 2 3 4 5

b, Fez menos do quequena? ... S 2 3 - - 4 3

c. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho
O OULras aCHVIAAAES ..c.veueeeeeeereeereeeeeeeese e eaeae 1 2s 3 4 5

d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho
ou outras actividadesr(por exemplo, foi
preciso mais eSOt} . i 1 2 3 4 5

5. Durante as ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas
actividades diérias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a
quaisquer problemab emocmnals (tal como sentir-se deprimido/a ou

'anszoso/a)"
Quanto ternpo S ' : :ger:nplje A malor Algum ~ Pouco  Nunca
nas ultimas quatro semanas.. partedo  tempo tempo

o ; tempo C o

a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar

Gl RIS SCVIAades we wwwsssi s 1 2 3. 4 5
b. Fez menos do que QuUEna? ...ceccenceenenes 1 2 3 4 5
c. Executou o seu trabalho ou outras actividades

menos cuidadosamente do que era costume ..... 1 2 3 4 5

6. Durante as altimas 4 Semanas, em que medida é que a sua saide fisica ou
problemas emocionais interferiram no_seu relacxonarn ento social normal com
a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Rastante Foensn

1 2 3 4 5

Copyright ® 1994, 1997. Centro de Eudos e [nvesligagio em Sadde. All rights reserved,



7. Durante as altimas 4 semanas teve dores?
Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito fortes
1 2 3 4 5 6
el

8.  Durante as dltimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu

trabalho normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico)?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante "~ Imenso
1 2 3 4 5
9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e
~ como lhe correram as coisas nas dltimas quatro semanas.
Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nidmero que

melhor descreve a forma como se sentiu.

Certifique-se que coloca um circulo em cada linha.
Quanto tempo, ' Sempre A maior Algum " Pouco  Nunca
nas ultimas quatro semanas... partedo  tempo tempo

. tempo

2. Se sentiu cheio/a de vitalidade? ...................... 1 2 3 4 5
b.  Se sentiu muito nervoso/a? ........... T o = 2 3 4 -
¢.  Se sentiu tao deprimido/a

que nada 0/a animava? ......ccoieeeeeeeeeenn., 1 2 3 < 5
d.  Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? ...................... 1 2 3 4 3
e. Se sentiu com muita energia? .............o............ 1 2 3 4 5
f  Se sentiu deprimido/a? ......occooiieeiemnn 1 2 3 4 5
g Se sentiu estafado/a? .....ceeeeiiicoieeeee, 1 2 3 4 5
h.  Se sentiu feliz? ..o 1 2 3 4 S
1. - Se sentiu cansado/a? .........occoeoeceinene 1 2 3 <+ 5

Copyright © 1994, 1997, Centro de Estudos & [nvestigagio em Sadde. All rights reserved.
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10. Durante as ultimas quatro semanas, até que ponto é que a sua satde fisica ou
problemas emocionais limitaram a sua actividade social (tal como visitar

amigos ou familiares préximos)?

Sempre A maior parte Algum Pouco
do tempo tempo tempo
1 2 3 4

Nunca

Por favor, diga em que medida sdo verdadeiras ou falsas as seguintes

Copyright € 1994, 1997. Centro de Estudos e Investigagio em Saude. All rights reserved.

11.
afirmacoes.
Ponha um circulo para cada linha.
Absolutamente Verdade Nio  Falso Absolutamente
verdade sei falso
2 Parece que adoec¢o mais facilmente _
do que 05 OUITOS weeeeevecvemncenreereenneee. 3 3 4 5
~b.  Sou tdo sauddvel como qualquer
ORI PESS0H cmsosssiiisiommmasmmmmmsmmsmamsas 1 3 4 5
c.  Estou convencido/a que 2 minha satide
TZ V1o et S 1 3 4 5
d. A minha saide € 6ptima .................... 1 3 4 5
MUITO OBRIGADO



M.Joado Heitor dos Santos, F. Leal da Costa, M. Watson, S. Greer, J. de Haes, F.
van Knippenberg, J. Pruyn e B. van den Borne

VERSAO PORTUGUESA DA ESCALA DE ADAPTACAO

MENTAL
ADAPTACAO PSICOLOGICA E QUALIDADE DE VIDA EM DOENTES
ONCOLOGICOS ESCALAS DE AVALIAGAO

Seguramente Nao sc aplica Aplica-se Seguramente

ndo sc aplica a mim amim aplica-sc
a4 mim . a mim

01. Tenho andado a fazer coisas que

-acreditoirdo melhorar aminha sadde.

por excmplo, mudei a minha

alimentacio -1 2 3 4
02. Simc} gue nfo posso fazer nada para

me animar . 1 2 3 4
03. Sinto gque os meus problemas de

saide nao me deixam fazer planos _

para o futuro _ : 1 2 3 4
04. Acredito que uma -atitude positiva )

vai beneficiar a minha saide o1 2 : 3 4
05. Naoestousemprea pensarnadoenga 1 2 3 4
06. Acredito verdadeiramente que vou , ;

melhorar _ 1 2 3 4
07. Sinto que nio posso fazernada para _

alterar as coisas . 1 2 3 4
08. Deixei tudo aos cuidados dos :

médicos - 1 2 3¢ 4
09. Sinto que jé ndo hd esperanca na _

vida 1 2 3 4

10. Tenho andado a fazer coisas que
acreditoirdiomelhoraraminhasadde,
por exemplo, exercicio 1 2 L Y 4




Adapragdo psicolégica e qualidade de vida em doenies oncoldgicos
— Escalas de avaliagao

- Seguramente  Nio se aplica Aplica-se Seguramente
ndo sc aplica a mim amim aplica-se
amim a mim
11. Desdequemediagnosticaramcancro
apercebi-me como a vida é preciosa
¢ estou a vivé-la o melhor possivel 1 2 3 -4
12. Entreguci-me nas maos de Deus 1 2 3 4
13. Tenho planos para o fuwro. por N
cxemplo, férias, cmprego ; 1 2 3 4
“14. Preocupo-me com a possibilidade
de o cancro poder voltar ou piorar 1 2 : 3 4
I5. Levei uma vida boa e o que resta é _
um bonus 1 2 3 4
16. Penso que o meu estado de espirito
pode influenciar muito aminhasaiide 1 2 3 4
17. Sinto que nio ha nada que eu possa
fazer para me ajudar 1 2 3 4
18. Tento lcvar a minha vida como
sempre a levei 1 "2 3 . 4
19. Gostaria de contactar com outras
pessoas que estivessem na mesma
situagdo , 1 2 3 4
20. Estou determinado a pér tudo para
lrds das costas 1 2. 3 4
21. Tenho dificuldade em acreditar que
isto me aconteccu 3 1 _ 2 3 4
22. Sofrodegrande ansiedade porcausa
disto ‘ 1 . 2 3 ‘ 4
23. Nao me tenho grandes esperancas :
no futuro 1 2 3 4
24. De momento vivo um dia de cada
vez _ 1 2 3 4
25. Apetece-me desistir de tudo 1 2 3 4
Y




26.

27.

3%

38.

39,

40.

M. Jodo Heitor dos Santos, F. Leal da Cos1a, M. Watson, S. Greer, J. de Haes.
F. van Knippenberg. J. Pruyn ¢ B. van den Borne

Tento manter algum sentido de hu-
mor

Os outros precocupam-se mais
comigo do que cu proprio

- Pensonoutras pessoas que estio pior

. Tentoobleromiximo de inf ornm;..m

acerea do cancro

- Sinto que ndo tenho controlo sobre

0§ aconteeimentos

Tento manter uma atitude muito
positiva

Mantenho-me ocupado de forma a
nao ter de pensar nisto

- Evito procurar saber mais dcerca da

doenca

Vejo a minha doenga como um

‘desafio

Sinto-me fatalista dcerca da doenca

. Sinto-me completamente perdido,

sem saber o que fazer

Sinto-me muito zangado com o que
me acontecey -

Nao acreditei que tinha cancro

Dou valor as coisas boas que me
acontecem

Tento combater a doenca

Seguramente  Nio sc aplica Aplica-se Seguramente
ndo sc aplica .amim a mim aplica-sc
a mim 4 mim

1 2 3 4

1 2 3 4

1 2 3 4

[ 2 3 4

I 2 3 4

I 2 3 4

1 2 3 -4

1 2 3 4

1 2 3 4

1 2 3 4

1 2 3 4

I 2 3 4

1 2 3 4

1 2 3 4

1 2 3 4

M. WATSON and S. GREER, 1986

Tradugdo para a versao portuguesa:

Mariz JoZo Heitor dos Santos e Fermnando Leal da Costa, 1990



INVENTARIO DE RESOLUCAO DE PROBLEMAS
© Copyright A.Vaz Serra, 1987

Instrucoes

Ao longo da vida todas as passoss atravessam situacBes diflceis com que se t2m d: éafTontar.

Os indivIduos n2o 530 todos iguais a lidar com 0s s2us problemas. :

Cadz wma das questGes reprassmiz umz forma especifics ds reagiz, quaando uvm agemtz d= srress
pressionz um individuo. ' . ,

Refira, quando se enconmz nume situacio diffcil, semalhzmes 3 que € represenizda, guais sio, das
quastdes seguinias, 2gueles que melhor traduzem os seus comoortamestos habituais. : ' ;

Cologue uma cruz (x) no guadro qus, em cada quest®o, melkor relats g sus maneirz vsual da reagir, ‘

NEo he respostes certas ou erradas. Apenzs existem BS Sias respostas passfvels, Rsspondz, por isso,
répida, espontinez e honsstaments 2 czda ume deles. N30 se trats da procurar szher o guz considera melhor,
mas sim 0 que s2 passa rzalments consigo. :

L. Imagine gue teve vz d'scussio sdriz, com uma pessoz anggz d= longa dz:z,
~Dzve-lhe bastante dinkeiro, gue jZ deviz ter sido Dpzgo, e zind2 oultos Hypres. Existem
Zumerosos conbecidos comuns. '

N discuss2o que tiveram, 2 rezio estd do seu Jado.

Coml_*do, 2 Outra pessoz, ruito zzngadz, acabou por lhe dizer: "Dou-ts vma sermana para
~=0SETES N0 que me fizeste e me Ires pedir desculpa. Se n3o o fizerss, hei-de dizer aos ouiros gue
1720 passas d2 um vigarisia e exijo-t= que rue esiregues todo o dinhelro que me deves™,

; Mite no sev intimo tem quase 2 certezs de que 2 oulrz pessoz £ capaz d= comprir o gue ests
2 d_fzzr. Sebe zindz gue nao f2m todo o dinhziro que precisz parz lhes desolver. Cophecs Bem qua
muitos dos seus 2migos comurs 520 czpzzes de zcreditzr no que o gutro lhs disser, ‘
| Estz situacdo & suscepifvel de se pfo]o;:'gar 20 longo co tempo, envolverss individuos com
guerm lidz todos os dizs, '
‘ O assupio resolyer-sa-iz se Hiesse ums converss séha com esso passoz, em ci2 foss2 cz2paz G2
csq_!arecer, Uma vez por todzs, os mal-entendidos. E nztura] gue €552 comiersa ﬁ:s;':, pelo roenos de
.-‘u_zc@io, bastantz desagradfvel. Afzs £ posshel gus pudassem solizr z Gzer z5 D2zes, z serem
27205 c050 dantes e 2 ser adizdo 0 problems dz dfvida, -
~ Con:udo, zo relembrer o Gue 52 passov, por um Jzdo, szite-se oRpdido cox z prepaténciz az
Onirz p=3so2, por outro jado, receiz 25 consamiincizs.
£ vm probdlemsz que nio szb2 bam como vz resolyer.




d
lmsihm;irrdeste fipo tem tendéncia a pensar: Nio - Coacodo  Comcordo  Comords  Comeorso |
Comcado  Pouio  Modersdameste  Muito Muitfssiona -

I. Vou deixar correr esta situagdo: o tempo ajuda a
_ resolver us probiemas. . O O | 0O o O

. Numa situagdo deste tipp v melhor & evitar
encontrar-me com o individuo e ndo ligar a0 que

o que devy fazer.

possa dizer ou fazer, O o O = 0o
L. Nio vou permitir que este acontecimento interfira & 0 e
- no que tenho de fazer no meu dia-a-dia. - O
Se ndo me tivesse compurtado daquela maneira,
isto nunca teria ocorrido; tive toda a culpa no que I O o o -
acomteceyu, '
. Vou-me aconselhar com pessvas amigas para saber 0 n o o o
[

I."Considere agore gue teve ums sitvacio da svz vida em gue 0coiTel uimE pards econdmics
vostancral. _

Imzginz, por exemplo, qus sszus ume estradz, com um veicylo novo, z:2bado de comprar
om 2 ajuds de um empréstmo grand= e com bastznts sacrifizio.  Ums camionziz, 2 ceriz alura,
©m conirz si € o szu carro ficz bastznie dzpificado. A czamionstz poe-se em 232, n2o & czpzz de
22 ver 2 mairfeulz, n3o consague sair do locz] em gus s= epcontra e nip vaj ninzuém 2 passar gue

552 servir d= testemuzha. :

- Pensz entZo no transtormo eus tudo isto czusa & suz ¥id2, 2 daspesa qus resreseniz, tendo ne
Irure bzstantes dificvldades em 2 podsr enfrentzr. Aczbz por apanhar vme bolziz de ums pessoz
s por 2i passou, bastznte tampo dzpois, e sagus pare casz. '

E um prodlema zparentemente sem solucéo e gue Ihe causz dano.

umea situacfo deste tipo temn tendénciz a FROSATT © Niz  Comordd  Cszcordo  Coscorda  Cessordo
CezizZo Povezg Mcdemdemez:: Multo 2fsidazims
b. Estou pardido; esiz aconiecimanto deu czbo da
l minha vida mi O I O O
- O melhor £ pio fazer nzda, at€ ver onds isto vai * .
parer. 0 o - ju| O O
- - LZpor isto m2 tzr zcontacido, nie vou deixar quz z
- miaha vida s2j2 constantameate interfarida Dor estz2
Quzstio. 0O O O O O
. Ap2sar de medotiv: muliz 502} 25 coisss podariam
szt bem piores do que realmencs s3o. O O o O O
D.. No funda rzconhago qus mz comporiai d: umz
| m2aeira eshipids; devido 2 mim & qus e3i2
’  prodlema esif comp ests. O O O O 0

. Vou padir conzeits 203 rmeus 2Mig05 para podar
¢ dos .
j
\



Ill. “Sentindo-se uma pssaa cvm;:ver:me. em det:mnad;v drea, m se-r
lgum tempo, numa situacdo competiiva imporante.

Posto 3 prowa; gap

Verifica. entretanto. com estranhen. que bSf um wﬁvﬁuo que anda.a diminuilo & 3 dﬁ-_-r

ULros que € uma pessoz2 que ndo vale o que aparenta.

- Este facto ofende-o mas. daf a trés meses. vai poder provar, aos olbos de todos se éou

m individuo capaz
Numa situacao deste tipo tem tendéncia a pensars

12. As pessons bio-d: sempre dizer mal d2 mim; que
272r 0 mo2u.
- 13, N2o m2 vou aborrecer com esta situz;20; 0 t2mpo
- hé-de correr 2 m2u favor.
14. Estou-me a seotir destrufdo palo que me estd a
acontscar; n3o vou cnseguir desenvencilbar-ms
dasta situagio. _
I5. Vou pensar com calma sobre estz assunto, de modo
a que possa szir~-me bem e, ac masmo (2mpo, calar
aguele individuo.
16. Com 0 que m: 23té 3 acontacer o melbor £ evitar
por 2gora submsatar-mue 2s provas, em qus podem

sgjz esquacido.

17. Se querem guasra, t2-a-20; m¥o posso deixer de
luiar por 2quilo gue para mim € impartente,

18. Acho melnor parguatar 20s meus familiares o qua
devo fazer para rasolver este assunto.

19. Sinio que temho 2 responsabilidade daquilo gqua
agorz me estd 2 zconmecer.

20. Vou pedir cons:lho, 2 amigos meus, sobre 2
melhor atitida 2 tomar.

21. Dz modo algum me deixo esgizgar pﬂln que me
ests 2 acoatacesr; hei-de remover os obstéculos, um
a um, at£ prova: 205 outros gue rzalmeniz sou uma
p2ssoz cepaz; &2i gue hei-de conssguir.

2. Passo hoses a ver t2levisZo, sem quarer fzzer mais
nads.

3. Raremancs cxzsigo passar  sam tomer
m2QiT2mentos 2 m2 scalmam.

1. Ms2i0-m2 na czz durants longas horas,

J. Prozuro fazar umz paquena sonece, pois simio que,
Riss2s ocesi0, 1M em mim graacas afeiios
reparzdorsas.

6. Dazz2dafo com Zgufm, procuraado quz, 20 fim,
€352 pessoz toxm: 0 me2u panido e me zjuds 2
resolver as difisuidzdas,

d-r22 parz pamit vdd o que tanho 2 minha volta,

i
ol

Ver como Ime szio, de farma a qus 0 acontecimento

Nza
Cozeoerty

D O o o o

O

Nio

Cozserde

a

R
O

(NN}

Coccosdy
Pouecn

jui

o O o o o

O

Cermords

Pouso

0

LIl

oo

Conzorls
Medarzdomeni:

o

O 0 0O o o

L

I¥. Quando me sinto muito tenso, z fim de alma.r o meu estado de tensse:

Comomdnd

Modendemenas

O

o

o

Cozcocde
Mults

O o o o o

Comodde

2oty .

0

R

Concardo
Mluiu=sigo

0,

a v R

Corzorde

Muitfasime

||

O
4

uls



28. Chego 2 batar a mim préprio. In| O = 0 o

29. Reraments daixo de pedir ajuda profissional, z um

médico ou 2 um psicélozo. O 0 0 ] I

V. A minhz mansira de ser habitual leva-ms 2 que, nfo 56 nestas situzg32s como em todos os
rueus problamas, tenha rend3ncia a:

Nio  Copseedo - Comsorla  Concarda Coesosa
Comsordo Powo  Moedemdimentz Ruito Multizo
30. Peasar coptinuamen:2 sobre todos os factos que me
preocupam. .l O O O -
31. Nio fugir do confrono com as sitwmagdes qus me. .
s30 dasagradiveis. 0 O O O O
32. Ad=pzar-me com facilidads 3s pressges psicolégicas
e exigdnciss da vida de todos os dias. | 0 | O |
33. Nezo catrar d2 Juar, quando quero atingir os meus
objacdyos. i £l ap O O
34. Conszguir pdr em prética os planos que arquitscto
parz rasolvar os maus problamas, ; 0 O 3 0 I}

35. Recozhecer que sou, com frequénciz, vitims dos

ouIos. O O 0 jul ]
36. Ter s2mpr2 coragem para resolvar os problemas da

mighs vidz, masmo qus por vezes me imcomodem

bastazis, O 0 . O O

37. Eavolver-me naqualas zcgBes, de resolucio de
problamss, qus t20h0 2z cert2zz nig rme deizam § s
Iicar mal. N 0 . O O

8. Permitic gu2 os objsctivos principais d2 mizha vida
sejam facilmear imerferidos pelos problemas com
gu2 me d=Zonio. _ ] 0 O O I

2. Vg_q §2mpIe O3 2spectos megatives, rais do qus Os
25p2308 posinvos dos 2contecimenios, a O | O 0

. Praferir, zum problema deszgraddval, pracurar
ooiar informecio e tanter resolve-lo, do qus estar 2
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DECLA_RAQAO DE CONSENTIMENTO

Designacdo do estudo: “Transplantagdo de Progenitores Hematopoiéticos,
Qualidade de Vida e Coping”

_Eu, abaixo assinado

compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca do assunto em que estou a
participar, tendo me sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei
necessarias.

Tomei também conhecimento dos objectivos e dos métodos a utilizar. -

Por isso, consinto a sua participagao no estudo respondendo a todas as questoes
propostas e permito que estas informagdes sejam utilizadas em futuros estudos,
podendo desistir de participar a qualquer memento, sem que dai resulte qualquer

prejuizo para mim.

Porto, de de 2000

Assinatura
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