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RESUMO

Introdugao: O Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas € uma modalidade terapéutica
complexa, agressiva, de alto custo, percorrido em etapas, e cheia de desafios tanto para a equipe
multiprofissional quanto para o(a) paciente e familiares que irdo vivenciar esse processo. E
indicado para restaurar a medula 6ssea e a fungao imunolégica dos(as) pacientes no tratamento
de doengas hematoldgicas, oncoldgicas, imunolégicas ou hereditarias. Dentre todas as etapas
dessa terapéutica a educagdo em saude faz-se necessaria para o preparo do(a) paciente e
cuidador(a) a fim de conseguirem identificar os sinais e sintomas de alerta e se sentirem mais
preparados(as) para a continuidade dos cuidados em ambiente domiciliar. A elaboracao,
planejamento e o desenvolvimento de praticas educativas nesse contexto sao parte do processo
de trabalho do(a) enfermeiro(a) especialmente para sistematizar o processo de alta hospitalar.
Objetivos: Conhecer as necessidades de saude do(a) paciente adulto(a) submetido ao
Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas para continuidade dos cuidados;
descrever as orientagbes de saude adquiridas pelo paciente adulto(a) submetido(a) ao
Transplante Alogénico de Ceélulas-Tronco Hematopoéticas no contexto da alta hospitalar; e
propor diretrizes para a educacao de paciente adulto(a) submetido(a) a este tipo de transplante.
Metodologia: Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratdria, com abordagem qualitativa,
realizada com 20 pacientes adultos submetidos ao Transplante Alogénico de Células-Tronco
Hematopoéticas de diversos hospitais publicos, privados e filantrépicos de diferentes Regides do
Brasil. Para o recrutamento dos(as) participantes(as) foi utilizada a técnica snowball sampling e
as entrevistas foram realizadas no ano de 2023 através do Google Meet. Os dados foram tratados
e categorizados por meio da Analise de Conteudo Tematica, proposta por Laurence Bardin, com

auxilio de recursos colorimétricos do Microsoft® Word e processamento no software Interface de



R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ).
Resultados: Dentre os resultados destaca-se a vulnerabilidade e desafios impostos pela nova
condigao de saude aos(as) pacientes submetidos a esta modalidade terapéutica, bem como os
riscos elevados de complicagdes advindos da complexidade do tratamento, tais como infecgdes,
disturbios metabdlicos e doenga do enxerto contra o hospedeiro, entre outros requer o vinculo
dos(as) profissionais, humanizacdo da assisténcia e equipe especializada. Consideragoes
Finais: As informagdes fornecidas ao longo do processo, envolvendo diagnéstico, escolha do
doador(a) ideal, o procedimento, principalmente o pds-transplante, sdo essenciais para que
os(as) pacientes tomem decisdes informadas sobre seu cuidado, além de reduzirem a ansiedade
e incertezas vinculadas ao tratamento. Portanto, a implementacao de estratégias educacionais

especificas e acessiveis corroboram com a melhor qualidade de vida e bem-estar.

Descritores: Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas; Determinacdo de Necessidades

de Cuidados de Saude; Educacao de pacientes como assunto; Enfermagem Oncoldgica.
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ABSTRACT

Introduction: Hematopoietic Stem Cell Transplantation is a complex, aggressive, and high-cost
therapeutic modality, carried out in stages and full of challenges both for the multidisciplinary team
and for the patient and family members involved in the process. It is indicated to restore the bone
marrow and immune function of patients in the treatment of hematological, oncological,
immunological, or hereditary diseases. Among all the stages of this therapy, health education is
necessary to prepare the patient and caregiver to identify warning signs and symptoms and feel
more prepared for the continuity of care in the home environment. The elaboration, planning and
development of educational practices in this context are part of the nurse's work process,
especially to systematize the hospital discharge process. Objectives: To know the health needs
of adult patients undergoing Allogeneic Hematopoietic Stem Cell Transplantation for continuity of
care; to describe the health guidelines acquired by adult patients undergoing Allogeneic
Hematopoietic Stem Cell Transplantation in the context of hospital discharge; and to propose
guidelines for the education of adult patients undergoing this type of transplant. Method:
Descriptive, exploratory research, with a qualitative approach, carried out with 20 adult patients
undergoing Allogeneic Hematopoietic Stem Cell Transplantation from several public, private, and
philanthropic hospitals in different regions of Brazil. The snowball sampling technique was used
to recruit participants and the interviews were carried out in 2023 via Google Meet. The data was
treated and categorized using Thematic Content Analysis, proposed by Laurence Bardin, with the
help of colorimetric resources from Microsoft® Word and processing in the Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ) software. Results:
The vulnerability and challenges imposed by the new health condition on patients undergoing this
therapeutic modality stand out, as well as the high risks of complications arising from the
complexity of the treatment, such as infections, metabolic disorders, and graft disease, among
others, requiring the connection of professionals, humanization of care and a specialized team.

Final considerations: Every information provided throughout the process involving diagnosis,



choice of the ideal donor, the procedure, especially post-transplantation, is essential for patients
to make informed decisions about their care, in addition to reducing anxiety and uncertainties
linked to treatment. Therefore, the implementation of specific and accessible educational

strategies contributes to a better quality of life and well-being.

Key words: Hematopoietic Stem Cell Transplantation; Determination of Health Care Needs;
Patient education as a subject; Oncology Nursing.
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1 INTRODUGAO

O universo da oncologia engloba um conjunto de servigos complexos e cheios de
possibilidades para a cura ou tratamento, apesar de ser notério que em grande parte da
populacédo, inclusive dentre os profissionais de saude, predominam ideias sobre o cancer como
sinbnimo de morte, cujo tratamento é drastico e negativo. As possibilidades de cuidado ofertados
ao(a) paciente oncoldgico tem tido uma grande evolugao tanto nas técnicas diagnésticas quanto
em toda terapéutica utilizada, contribuindo assim com uma maior sobrevida e qualidade de vida
dessa populacao (REIS et al., 2017; SILVA et al., 2018).

Dentre estas evolugdes, técnicas e terapéuticas complexas e com reais possibilidades de
cura, encontra-se o Transplante de Células-tronco Hematopoéticas (TCTH) que se caracteriza
enquanto uma modalidade terapéutica na qual o(a) paciente recebe quimioterapia em altas doses
e/ou radioterapia seguida da infusdo das Células-Tronco Hematopoiéticas (CTH) (GARCIA,
2023).

E uma alternativa eficaz, quando os tratamentos tradicionais ndo oferecem um bom
prognéstico para diversos tipos de neoplasias hematolégicas e solidas, doengas genéticas e
imunoldgicas. E um procedimento médico, que tem por base destruir a medula que esta doente
e transferir as células progenitoras normais para o(a) paciente (FIGUEIREDO et al., 2018;
GARCIA, 2023).

No Brasil, conforme dados da Associagdo Brasileira de Transplante de Orgaos (ABTO,
2022) durante o ano de 2022 foram realizados 3.991 TCTH, sendo 2.529 autélogos e 1.462
alogénico (aparentados e nao aparentados), contando com um total de 117 equipes
transplantadoras em 14 estados da Federacao, a saber: Sdo Paulo, Minas Gerais, Parana, Rio
Grande do Sul, Rio de Janeiro, Pernambuco, Distrito Federal, Ceara, Santa Catarina, Bahia,
Sergipe, Para, Paraiba, Rio Grande do Norte. Entre os sistemas de saude publico, privados e
filantropicos.

Diante disso, convém ressaltar que os(as) pacientes com indicacao de TCTH sao
confrontados com uma jornada ardua. Os caminhos percorridos por estes, para tentar resolver
um problema de saude sdo cheios de significados e mediados por experiéncias, em um contexto
complexo de relagbes humanas.

Outrossim, segundo Pinheiro (2016) ao aumentarmos nossa compreensao dos processos

de busca por cuidado podemos entender melhor os limites e desafios das linhas de cuidado como
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construcao teorico-organizativa do processo de trabalho em saude. Os profissionais de saude
tém um papel importante neste contexto, contudo, sua atuagédo tem sido limitada a rede de
servicos de saude. No entanto, é importante reconhecer que estes profissionais podem
desempenhar um papel fundamental na orientacdo e coordenacgao dos itinerarios terapéuticos,
mesmo que os itinerarios incluam outras redes de relagdes sociais além da rede de servigos de
saude.

Os itinerarios terapéuticos mostram as dificuldades causadas pelo adoecimento e pela
busca de cuidados médicos pelos usuarios e suas familias, bem como os servicos de saude
podem fornecer respostas mais ou menos resolutivas (BELATO et al., 2008).

Desta forma, a incorporagdo do itinerario terapéutico € uma etapa importante no
planejamento para os cuidados de saude desta populacao, sendo uma “via de tratamento” que
se refere ao percurso através do qual uma pessoa procura cuidados de salude, desde a deteccao
de sintomas até ao acesso aos servicos d saude e subsequente tratamento (MACHADO;
SAWADA, 2008).

Percebe-se que complicagbes clinicas acarretam prejuizos globais na vida destes
pacientes, levando-os assim a usar mecanismos de superagao para sustentar o equilibrio que o
momento requer. A importancia da autoconfianga, e do apoio social da familia, amigos e da
equipe de saude séo considerados como importantes fatores de protegao para este momento
(FREITAS; SOUZA; CORREIA-SORIA, 2018).

O TCTH é ainda uma experiéncia singular e desafiadora em que o(a) paciente vive um
significativo paradoxo, sofrendo impactos em todas as dimensdes da sua vida, além da fisica. Em
contrapartida, conforme ressalta Rocha et al. (2016), o(a) enfermeiro(a)deve estar presente em
todas as fases deste percurso terapéutico e considerar as caracteristicas pessoais e sociais de
cada individuo em relagdo aos cuidados e orientagdes, e deve atentar também ao
comprometimento da funcao social desses pacientes.

Na relagdo profissional de saude-paciente-familiares e/ou cuidador principal,
constantemente obstaculos podem ser identificados de todas as partes, o que frequentemente
impede uma comunicagéao eficiente. Estas dificuldades podem ter duas fontes: o profissional de
saude pode ter dificuldade em fornecer instru¢cdes em uma linguagem acessivel e de facil
entendimento, e o(a) paciente pode absorver orientagbes de forma incorreta ou incompletas,
independentemente do nivel de educacao formal (NETO et al., 2017).

Os entraves ocasionados pelos ambos fatores possivelmente irdo repercutir em sérios

agravos a saude e irdao impactar na adesao as orientagdes importantes e prescri¢cdes fornecidas
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pelos profissionais da equipe de saude assim como a pratica do autocuidado por consequéncia
do possivel déficit de Letramento Funcional em Saude (LFS) (PASSAMAI et al., 2012).

O conceito de LFS é amplo, complexo, antigo, porém é emergente dentro da area da
promoc¢ao de saude, que conforme a definigdo da OMS (2021) é tido como as habilidades
cognitivas e sociais que determinam a motivagao e a capacidade dos individuos de ter acesso a
compreender e utilizar informagdes de forma a promover e manter a boa saude.

Inclui-se no LFS, a promogdo de habitos de vida saudaveis, o apoio emocional e
psicolégico e a sensibilizagdo para a importancia de seguir as orientagdes fornecidas pela equipe,
incluindo a utilizacao correta das medicagcbes — que sdo numerosas durante o tratamento — e a
realizacao dos exames e consultas de acompanhamento. Configurando-se assim como uma
importante base para a prevencdo de complicagdes pos-TCTH, ja que muitos(as) pacientes
enfrentam desafios emocionais significativos durante o TCTH, pelo que é importante fornecer
informacdes sobre recursos de enfrentamento, tais como aconselhamento e grupos de apoio
(ZANCHETTA et al., 2020).

Ao longo do tratamento, tanto pacientes quanto familiares, enfrentam desafios fisicos e
emocionais que alteram de modo significativo a qualidade de vida, especialmente1 nas fases
criticas do tratamento, destacando-se entre as complica¢des continuamente apresentadas a dor
e a Doenga do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH) (NEUMANN, 2017; DEMETRIO; SANTANA;
PEREIRA-SANTOS, 2019; GARCIA, 2023).

E fundamental promover praticas educativas que abordem o processo de salde-doenca-
cuidado, proporcionando a troca de conhecimentos e a construgdo de um envolvimento
responsavel entre todos. A educagdo em saude é vista como uma atividade dindmica, valorizando
tanto o saber popular quanto o conhecimento cientifico. As incertezas, duvidas e perda da
autonomia, levam a necessidade de acolhimento, escuta ativa e do uso de tecnologias
educacionais apropriadas. No campo da Enfermagem, percebeu-se que pessoas adultas que
vivenciam o TCTH junto ao(a) cuidador(a) familiar, necessitam previamente a alta hospitalar de
orientagbes que visem desenvolver habilidades para dar continuidade ao tratamento (AZEVEDO
et al., 2018; RODRIGUES et al., 2021).

No processo do TCTH, é possivel observar que as orientagbes para o preparo da alta
hospitalar sdo fundamentais visto que o restabelecimento das fungdes da medula dssea ira
provavelmente ocorrer por completo apdés cem dias da infusdo das células-tronco
hematopoéticas, periodo este em que o(a) paciente ainda se encontra em tratamento ambulatorial
(PROENCA et al., 2016).
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Neste cenario, se evidencia a figura do(a) enfermeiro(a) atuante em servico de TCTH que
pode sistematizar e individualizar a assisténcia ao(a) paciente e a familia em todas as etapas
desde a indicagcdo, com a escolha do doador ideal indo até o seguimento ambulatorial
(FERREIRA et al., 2017).

A educacgido em saude e as orientagdes em saude de pacientes adultos submetidos ao
transplante alogénico de células-tronco na alta hospitalar sdo um tema pouco explorado na
literatura nacional, no entanto, sdo conteudos relevantes para melhorar a compreensao do
processo de recuperacao, promover o autocuidado e adesao do paciente ao tratamento e reduzir
o risco de complicacdes e reinternagdes desnecessarias, melhorando, assim, a qualidade de vida
e o0 bem-estar dos(as) pacientes.

Por meio dessas analises, oriundas das experiéncias e vivéncias singulares e unicas,
buscou-se obter informagdes que possam contribuir para aprimorar a assisténcia ao(a) paciente
adulto durante todo o processo de TCTH, ao fortalecer a promog¢ao da saude por meio de
atividades educativas e a continuidade dos cuidados em ambiente domiciliar desses pacientes,
sera possivel proporcionar uma melhor adesao ao tratamento, além de uma experiéncia mais
satisfatéria no contexto do TCTH.

Desse modo, esta pesquisa pretende contribuir com a qualidade das orientagdes em
saude no contexto da alta hospitalar do paciente poés-TCTH, a partir das perspectivas e

necessidades de saude para a continuidade dos cuidados de saude.

1.1 OBJETO DO ESTUDO

Neste sentido, o objeto de estudo sao as Orientagbes em Saude para pacientes adultos
submetidos ao Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoiéticas no contexto da alta
hospitalar, buscando assim trazer maiores premissas para o restabelecimento das condi¢bes de
saude a esses pacientes.

Perante o exposto, reconhece-se que as orientagdes em saude no contexto da alta
hospitalar apdés o TCTH devem estar voltadas para atender as necessidades e contribuir para

iniciativas de adesao ao tratamento.
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1.2 OBJETIVOS

e Conhecer as necessidades de saude do(a) paciente adulto(a) submetido(a) ao
Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoiéticas para a continuidade dos
cuidados;

e Descrever as orientagdes de saude adquiridas pelo(a) paciente adulto(a) submetido(a) ao
Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoiéticas no contexto da alta hospitalar;

e Propor diretrizes para a educagdo de paciente adulto(a) submetido(a) ao transplante

alogénico de células-tronco hematopoiéticas.

1.3 JUSTIFICATIVA

Colocamos em pauta a atuagao profissional da pesquisadora, que ha 22 anos integra a
equipe da unidade de Transplante de Medula Ossea em um hospital publico especializado em
oncologia no Estado do Rio de Janeiro. A pesquisadora foi contratada como membro da equipe
multiprofissional no setor, apds a realizagdo da Residéncia em Enfermagem Oncoldgica com a
finalidade de aumentar a capacidade técnica de realizar TCTH.

Inicialmente foi lotada no setor de pacientes externos, tido como hospital-dia. A realidade
e agressividade do tratamento, a heterogeneidade dos(as) pacientes, as necessidades de
esclarecimentos, compreensdo e a disparidade do conhecimento de sua situacao de saude
demonstrado por alguns pacientes fora algo instigante.

Por necessidades gerenciais do setor, a mesma foi alocada para a Unidade de internagao,
onde foi confrontada com outra realidade: a do(a) paciente e seu acompanhante (familiar) durante
todas as fases de internagao para a realizagdo do TCTH.

Apos a alta hospitalar, os(as) pacientes enfrentam desafios Unicos, como a administragao
de medicamentos imunossupressores, o distanciamento social, a manutengdo de ambiente
protetor, o manuseio, preparo e consumo de alimentos, a prevencgao de infecgdes, a identificacao
de efeitos colaterais e sinais e sintomas de alerta e o retorno gradual a vida que tinham

anteriormente. As orientacbes em saude adaptadas a essas necessidades especificas e pautada
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no contexto social dessas pessoas, pode facilitar a transicdo para a vida cotidiana e melhorar a
qualidade de vida destes pacientes.

Devido a complexidade do processo do TCTH faz-se necessario que o(a) enfermeiro(a)
desenvolva fungbes nesse cenario tenha o raciocinio clinico pautado em evidéncias cientificas
para que assim consiga ter o entendimento, a identificacido e reconhecimento das principais
manifestacdes clinicas, sinais e sintomas de possiveis alteracbes sistémicas, objetivando
antecipar-se e reconhecer as possiveis complicagdes do processo e intervindo com medidas
profilaticas e de controle de infecgao, assim como alteracbes ocasionadas pela DECH, visando
melhores resultados.

Frente ao exposto, busca-se fornecer com essa pesquisa informagdes de pacientes que
vivenciaram todas as etapas do TCTH em varias regides do Pais, em diferentes tipos de servigos
e com patologias diferenciadas, a fim de que tais informagdes possam contribuir para aprimorar
a assisténcia ao(a) paciente adulto(a) durante todo o processo do TCTH, valorizando a utilizacéo
de tecnologias educacionais apropriadas para cada etapa da terapéutica e respeitando o seu
contexto. Ao fortalecer a promocgao da saude através de atividades educativas e a continuidade
dos cuidados em ambiente domiciliar desses(as) pacientes, sera possivel proporcionar uma
melhor adesao ao tratamento, além de uma experiéncia mais satisfatoria no contexto do TCTH.

Ademais, esta pesquisa pretende contribuir com a qualidade das orientagdes em saude
no contexto da alta hospitalar do(a) paciente p6s-TCTH, a partir das perspectivas e necessidades

de saude para a continuidades dos cuidados.

1.4 RELEVANCIA DO ESTUDO

Aliado aos resultados obtidos na busca por responder a questdo de pesquisa deste
estudo, que questiona quais as orientagdes de saude s&o necessarias para o(a) paciente
adulto(a) submetido(a) ao Transplante Alogénico no contexto da alta hospitalar, a revisao
integrativa que compde esta dissertacao realizada em margo de 2023 nas bases de dados
Public/Editor MEDLINE (PubMed); Web of science; Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS); Scopus; Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature
(CINAHL) corrobora com o fato de as discussdes que abordam essa tematica sdo de extrema

importancia tanto social quanto académica.
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Quando pensamos no aspecto social, a importancia desta pesquisa se evidencia pelo fato
de visibilizar uma série de acbes educativas em saude para pacientes no pos-TCTH em contexto
de alta hospitalar, bem como os resultados obtidos através destas agdes, que auxiliam na
identificacdo das agdes mais adequadas que possibilitam uma melhor conduta para que as
necessidades de saude destes pacientes.

Outro aspecto social importante ao realizar pesquisas sobre as agbes educativas em
saude para pacientes em pos-TCTH, se dao por conta dos(as) cuidadores(as) e familiares
destes(as) pacientes, visando o encontro de a¢des que possibilitem uma melhor forma de inseri-
los nesse processo de cuidados no periodo do pés-TCTH.

Torna-se relevante instrumentalizar e ampliar a visao do(a) enfermeiro(a) com agodes
educativas assertivas na saude, exercendo uma escuta qualificada e um olhar sob a perspectiva
do(a) proprio(a) paciente(a), além de constatar quais agdes tém a capacidade de auxiliar no
periodo pos-TCTH que atenda as necessidades de saude, aprimorando os processos de
atendimento, de adeséo e de acolhimento dos(as) pacientes.

Para os(as) profissionais da Enfermagem, esta pesquisa pode contribuir com o registro
da percepgao de diferentes a¢des educativas em saude sob a perspectiva do proprio paciente e
constatar quais a¢des tém a capacidade de auxiliar no periodo pés-TCTH, também se destaca a
relevancia académico-cientifica pela busca de ampliar as discussbes sobre as orientagbes de
saude para o(a) paciente adulto(a) submetido(a) ao Transplante Alogénico no contexto da alta
hospitalar e assim auxiliar em futuras pesquisas, ensino-aprendizagem nas areas relacionadas e

empenhando-se em avancar nas reflexdes realizadas a respeito desta tematica.
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2 REVISAO DE LITERATURA - EDUCAGAO EM SAUDE DE
PACIENTES ADULTOS SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE
ALOGENICO DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS
NA ALTA HOSPITALAR

Neste capitulo apresenta-se os resultados de uma revisdo integrativa com coleta nas
bases de dados da Public Medline (PUBMED), SCOPUS, Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL), Web Of Science, e Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), entre os anos de 1998 e 2023, em lingua portuguesa e estrangeira,

conforme detalha-se a seguir.

2.1 TIPO DE REVISAO

Realizou-se uma revisédo integrativa de literatura, a respeito do problema e do tema
escolhidos. Esta técnica permite a incorporacédo de estudos experimentais € ndo experimentais
para se obter uma compreensdo completa do fendbmeno estudado, além de atender a uma
variedade de propositos, incluindo a definicdo de conceitos, revisdo de teorias, evidéncias e
analise de problemas metodoldgicos para chegar a conclusdes sobre temas especificos a partir
da anadlise dos estudos publicados e aplicagdo sistematica de técnicas que aumentam o
conhecimento do tema analisado (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

A revisao integrativa de literatura, conforme citam Souza, Silva e Carvalho (2010) trata-se
de um método de pesquisa que propicia a sintese de conhecimento e a incorporagdo da
aplicabilidade de resultados de estudos relevantes na pratica. Esse tipo de método acontece em
seis etapas: definigdo de conceitos, busca ou amostragem na literatura; coleta de dados; analise

critica dos estudos incluidos; discusséo dos resultados e apresentacéo da revisao integrativa.
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2.2 QUESTAO DE PESQUISA

Quais orientacdes de saude sdo necessarias para o(a) paciente adulto(a) submetido(a)

ao Transplante Alogénico no contexto da alta hospitalar?

2.3 ESTRATEGIA DE BUSCA

Com base na questao de pesquisa supramencionada, em maio de 2023, realizou-se a
busca por literaturas nas bases de dados: Pubmed, Scopus, CINAHL, Web Of Science, e
LILACS), correlacionando os descritores: Health Education, Needs Assessment, Learning,
Patient Discharge, Hematopoietic Stem Cell Transplantation. Para identificacdo dos termos de
busca foram consultados os vocabularios controlados da area da saude.

Foi realizada uma combinagdo dos descritores com os operadores booleanos “OR” e
“AND” para cada base de dados selecionados para esta revisdo integrativa, com o objetivo de
encontrar evidéncias cientificas para responder a questido de pesquisa proposta no presente
estudo.

No Quadro 1 abaixo, pode-se observar o desenvolvimento da estratégia de busca com

foco nos descritores ja apresentados durante a pesquisa.

Quadro 1 - Estratégia de busca

BASE DE - o
DADOS ESTRATEGIAS DE BUSCA N
(Health Education[mh] OR Education*[tiab] OR Needs
Assessment[mh] OR Needs Assessment*[tiab] OR Health Care
Need*[tiab] OR Healthcare Need*[tiab] OR Need*[tiab] OR
Learning[mh] OR Learning[tiab]) AND (Patient Discharge[mh] OR
PUBMED Patient Discharge*[tiab] OR Discharge Planning*[tiab] OR Hospital 41

Discharge*[tiab] OR Discharge[ti]) AND (Hematopoietic Stem Cell
Transplantation[mh] OR Hematopoietic Stem Cell[tiab] OR
Allogeneic Hematopoietic Stem Cell[tiab] OR Allogeneic Stem
Cellftiab] OR allo-HSCT][tiab]) NOT (Child*[ti] OR Pediatric[ti] OR
Paediatric*[ti]).
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TITLE-ABS-KEY (“Health Education” OR Education® OR “Needs
Assessment™ OR “Health Care Need*” OR “Healthcare Need*” OR
Learning) AND TITLE-ABS-KEY (“Patient Discharge®” OR “Discharge
Planning*” OR “Hospital Discharge*” OR “Medical Discharge”) AND 29
TITLE-ABSKEY (“Hematopoietic Stem Cell Transplant®” OR
“Hematopoietic Stem Cell Transplant*” OR “Allogeneic Hematopoietic

Stem Cell Transplant*” OR “Allogeneic Stem Cell Transplant*” OR
allo-HSCT) AND NOT TITLE(Child* OR Pediatric OR Paediatric*).

(“Health Education” OR Education* OR Need* OR Learning) AND
(“Patient Discharge*” OR “Discharge Planning®” OR “Hospital
Discharge™” OR “Medical Discharge”) AND (“Hematopoietic Stem Cell
CINAHL Transplant” OR “Hematopoietic Stem Cell Transplant”” OR 10
“Allogeneic Hematopoietic Stem Cell Transplant*” OR “Allogeneic
Stem Cell Transplant*” OR allo-HSCT) NOT (Child* OR Pediatric OR
Paediatric*).

(“Health Education” OR Education® OR Need* OR Learning OR
‘Educagdo em Saude” OR Educacdo OR Educacion* OR
Necessidade* OR Necesidade*) AND (“Patient Discharge” OR
“Discharge Planning” OR “Hospital Discharge” OR Discharge® OR

“Alta Hospitalar” OR “Alta do Paciente” OR “Alta de Pacientes” OR

“Alta del Paciente” OR “Salida del Paciente”) AND (“Hematopoietic
Stem Cell Transplant* OR “Hematopoietic Stem Cell Transplant*” OR 04
“Allogeneic Hematopoietic Stem Cell Transplant*” OR “Allogeneic
Stem Cell Transplant*” OR allo-HSCT OR “Transplante de Células-
tronco Hematopoiéticas” OR “Transplante Alogénico de Células-
tronco” OR TCTH OR “Trasplante de Células Madre
Hematopoyéticas” OR “Trasplante Alogénico de Células Madre”)
AND NOT (Child* OR Pediatric* OR Paediatric* OR Crianga* OR
Nino*) AND (db:(“LILACS”)).

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

SCOPUS

LILACS

2.4 METODO DE SELECAO

Para cumprir a revisao integrativa, o processo de sele¢do se baseou nas seguintes etapas:
desenvolvimento da questdo norteadora; elaboragao dos critérios de inclusdo/exclusao, escolha
da base de dados e a selegdo das publicagdes indexadas; realizagdo da coleta de dados,

extragdo das informacgdes, organizacao e elaboragdo dos dados de pesquisa; analise rigorosa
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dos estudos, inclusdo/exclusao dos estudos e analise pesquisas e apresentacao dos artigos
selecionados para a pesquisa, corroborando-os com os resultados encontrados.
Os artigos foram escolhidos dentro dos critérios de inclusédo e exclusdo adotados, sendo

extraidos os dados e organizados em tabelas para um melhor entendimento do leitor.

2.5 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os artigos integraram a pesquisa a partir dos seguintes critérios de inclusao: publicacées
que apresentassem a tematica e que o objetivo corroborasse com a proposta do estudo;
publicagcbes em lingua portuguesa e estrangeira; publicagdes disponiveis na integra on-line;
documentos publicos disponiveis de forma fisica e on-line; e que as publicacbes indexadas
compreendessem o recorte temporal de 1998 a 2023.

Foram adotados os seguintes critérios de exclusao: publicagdes em que o objetivo e
resumo n&o respondesse a questdo norteadora apresentada; publicagdes duplicadas;
publicacbes que nao apresentassem informagdes na integra de um estudo aplicado; publicacbes
abaixo do recorte temporal ja definido na fase de exclusdo e publicagbes como teses,

dissertacoes, editoriais.

2.6 SELECAO DOS ARTIGOS

Apos a realizacao das buscas nas bases de dados, 77 registros foram identificados e
exportados para o gerenciador de referéncias EndNote Web. Foram removidas 21 duplicatas,
totalizando 56 registros. Apds a leitura de titulos e resumos, foram selecionados 23 para leitura
na integra com base nos critérios de elegibilidade. Ao final, 11 estudos foram incluidos nesta
reviséo integrativa.

Por fim, foi realizada a leitura critica dos 11 trabalhos incluidos nesta pesquisa, bem como
a discussao dos resultados apresentados por esses estudos e a apresentacdo da revisao
integrativa na segéo “O papel da Enfermagem nas A¢des Educativas em Saude para Pacientes
Submetidos ao TCTH Alogénico”.
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O estudo foi realizado a partir das etapas descritas na Figura 1, que apresenta
detalhadamente o fluxograma de refinamento das publicacbes indexadas nas bases de dados,
em que foram separados por etapas, ele aponta a quantidade de estudos identificados por meio
da pesquisa citada no tépico Metodologia desse estudo, quantos foram excluidos e quantos foram

utilizados como base para compor os resultados e discussao desta revis&o integrativa.

Figura 1 - Estratégias de busca das publicagdes nas bases de dados
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Fonte: Elaborada pela autora, 2023.
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Os estudos incluidos na revisao integrativa com descricdo dos autores/data, titulo da

publicacio e o objetivo proposto do estudo, sdo mostrados no Quadro 2, detalhando os objetivos

tragados pelos autores, discutindo-se os resultados encontrados nos mesmos.

Quadro 2 - Publica¢des base da Reviséo Integrativa

Autores/Ano

Nome do artigo

Objetivo

Brookshire-Gay et
al.
(2021)

Health information technology
utilization by adolescent and young
adult aged inpatients undergoing
hematopoietic cell transplantation.

Examinar a viabilidade do “Roadmap 1.0,
uma aplicagdo modular de informacao
sobre saude integrada no registo médico
eletronico, fornecida a 30 adolescentes e
jovens adultos (AYA) internados 11-24
anos de idade submetidos a transplante
de células estaminais hematopoiéticas
(HSCT).

Leppla et al.
(2021)

Implementation  science  meets
software development to create
eHealth  components  for an
integrated care model for allogeneic
stem cell transplantation facilitated by
eHealth: the SMiLe study as an
example.

Descrever um processo de criagdo de
componentes de eHealth para um modelo
de atendimento integrado usando uma
abordagem 4&gil de desenvolvimento de
software, design centrado no usuario e,

por meio da Roda de Mudanga de
Comportamento, desenvolvimento de
conteudo guiado pela teoria do
comportamento.

Nascimento et al.
(2023)

Tecnologias educacionais utilizadas
para o ensino da autogestdo no pos-
transplante de células-tronco
hematopoéticas: scoping review

Mapear as evidéncias cientificas sobre as
tecnologias educacionais utilizadas para o
ensino da autogestdo no pds-transplante
de células-tronco hematopoéticas.

Niero; Rodrigues;

Construgdo de cartilha educativa
para orientagcbes no cuidado na

Construir uma cartilha educativa para
orientagbes no cuidado na Doenga do

stem cell transplant patients

Piubello doenca do  enxerto  contra o Enxerto Contra o Hospedeiro em
(2021) ga pacientes submetidos ao Transplante de

hospedeiro . -

Células-Tronco Hematopoiéticas.
Adesdo as orientagbes do(a) | Analisar a adesdo as orientagbes do(a)
Nunes et al. enfermeiro(a)para cuidado domiciliar | enfermeiro(a)para o cuidado domiciliar do
(2020) do transplantado de medula éssea na | transplantado de medula o6ssea na
perspectiva ecossistémica perspectiva ecossistémica.

: COVID-19 pandemic: educational Descrevgr ;f} experiencia da construg~ao da
Piubello et al. technolo for  post-hematopoietic tecnologia “Cuidados para prevengéo da
(2021) 9y p P COVID-19 em pacientes pos-transplante

de células-tronco hematopoiéticas”.
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Engaging hematopoietic cell
Preussler et al transplantation patients and | Investigar as ag¢bes realizadas pelo
’ caregivers in the design of print and | INSPIRE (Programa de Sobrevivéncia
(2020) - L Lo ; : ~
mobile  application individualized | Interativa com Informacgbes e Recursos).
survivorship care plan tools
Desenvolver e utilizar uma lista de
. Interdisciplinary educational checklist | verificagdo educativa para pacientes de
Ridgeway for all ic st Il transpl | logénico de célul
(2018) or allogeneic stem cell transplant | transplante alogénico de ceélulas-tronco

patients

hematopoéticas por membros da equipe
interdisciplinar.

Rodrigues et al.

(2016)

Modelo de cuidado transpessoal de
Enfermagem domiciliar de Favero e
Lacerda: relato de caso

Relatar a experiéncia da aplicagdo do
Modelo de Cuidado Transpessoal de
Enfermagem Domiciliar de Favero e
Lacerda a paciente adulta pés-transplante
de células-tronco hematopoéticas.

Runaas et al.
(2018)

Novel health information technology
tool use by adult patients undergoing
allogeneic hematopoietic cell
transplantation: longitudinal
quantitative and qualitative patient-
reported outcomes

Avaliar a viabilidade de implementar o
BMT Roadmap em uma area de alto risco
populagao de pacientes de HCT alogénico
e capturandoPROs longitudinalmente em
um continuum de cuidados.

Thomson et al.
(2015)

Transitions of Care: A Hematopoietic
Stem Cell Transplantation Nursing
Education  Project Across the
Trajectory

O objetivo deste artigo & fornecer uma
abordagem sistematica util para a
padronizagdo do ensino do(a) paciente.
Métodos em varios papéis profissionais de
Enfermagem na trajetéria HCT (ou seja,
coordenador de Enfermagem, equipe de
nivel médio, gerente de caso, enfermeira
internada, enfermeira de hospital-dia) em
um esfor¢co para melhorar os resultados
relacionados as transigbes dos(as)
pacientes.

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

A partir das leituras dos artigos selecionados, evidencia-se que o transplante alogénico

de células Tronco Hematopoeticas

€ um procedimento terapéutico complexo que requer

cuidados e orientagdes especificas para o(a) paciente e familiares; cuidador principal. Apés a alta

hospitalar, € importante que o(a) paciente siga as seguintes orientacdes de saude.

Os cuidados com higiene e infecgdo sdo essenciais, isso inclui lavar as maos

regularmente com agua e sabao, evitar multidées e contato com pessoas doentes, manter uma
higiene pessoal rigorosa e evitar alimentos crus ou mal-cozidos, para reduzir o risco de infeccdes
alimentares. O paciente deve seguir rigorosamente o cronograma de medicagdes prescritas, que
inclui imunossupressores e antibiéticos, se necessario. E importante estar ciente dos possiveis
efeitos colaterais dos medicamentos e informar ao(a) médico(a) sobre qualquer reacao adversa.

Manter uma dieta equilibrada € fundamental para fortalecer o sistema imunoldgico e

promover a recuperagao. Evitar alimentos crus e mal lavados, como frutas e vegetais, é



28

aconselhavel para prevenir infecgcdes. Um programa de exercicios leves deve ser iniciado
conforme orientacdo médica para ajudar na recuperacao e fortalecimento.

Consultas regulares de acompanhamento com o(a) médico(a) transplantador(a) séo
necessarias, assim como a realizacao de exames de sangue frequentes para verificar a fungéo
da medula éssea e detectar possiveis complicagdes. O(a) paciente mantendo-se bem hidratado,
bebendo uma quantidade adequada de agua todos os dias, também é uma medida de extrema
importancia.

Com base no referencial ecossistémico, Nunes et al. (2020) corrobora com as orientagoes
de uso regular do filtro solar, uso de preservativo durante as relagbes sexuais, distanciamento de
animais doméstico e cuidados com o preparo de alimentos, porém ao ler as falas dos usuarios
que afirmaram nao usar protetor solar como foram orientados, nao usar preservativo durante as
relagdes sexuais, cozinhar e usar materiais cortantes, ter contato com animais domésticos, entre
outros, apesar do fato de que as orientagcdes foram fornecidas para evitar riscos a saude. Assim,
€ confirmado que a preparagao para a alta hospitalar deve comecar durante o tratamento. Isso
evita concentrar estas orientagdes na hora da alta.

Além disso, buscar apoio emocional € importante, seja por meio de grupos de apoio,
terapia ou conversas com amigos(as) e familiares, pois o processo de recuperagéo apos um
transplante alogénico pode ser desafiador emocionalmente (THOMSON et al., 2015).

Estudos como os realizados por Preussler et al. (2020), Piubello et al. (2021), Nunes et al.
(2020) e Leppla et al. (2021) sublinham a importédncia de envolver pacientes e seus/suas
cuidadores(as) nas agdes educativas apds transplantes de células-tronco hematopoiéticas. Além
disso, Nunes et al. (2020) e Runaas et al. (2018) enfatizam que as orientacbes devem ser
adaptadas as realidades sociais e domiciliares dos(as) pacientes para garantir o sucesso dessas
acoes.

O envolvimento ativo dos(as) pacientes e seus/suas cuidadores(as) é essencial para
assegurar que compreendam as diretrizes da equipe do TCTH e estejam preparados(as) para
segui-las no periodo poés-transplante. Iniciativa que aumenta a probabilidade de aderéncia as
orientagbes, bem como empodera os(as) pacientes a desempenharem um papel ativo em sua
prépria recuperagao e gerenciamento da saude.

A adaptagdo das orientagbes as realidades sociais € domiciliares dos(as) pacientes é
crucial, uma vez que cada individuo enfrenta circunstancias unicas. Considerar fatores como
acesso a cuidados médicos, apoio familiar, ambiente residencial e recursos disponiveis é
fundamental para garantir que as orientagdes sejam praticas e alcangaveis para cada paciente
(NUNES et al., 2020).
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Além disso, a compreensao das necessidades individuais de cada paciente é essencial.
Cada individuo enfrenta desafios especificos em sua jornada de recuperagao pés-transplante, e,
portanto, é fundamental personalizar as orienta¢gdes de acordo com tais necessidades. Isso
permite que os(as) pacientes se sintam mais apoiados(as) e capazes de enfrentar os desafios
que possam surgir.

A educacgao poés-transplante nao deve ser encarada como um evento Unico, mas sim como
um processo continuo. Os(as) pacientes e cuidadores(as) devem ter acesso a informagdes
atualizadas e apoio continuo ao longo de sua jornada de recuperagdo, uma vez que as
necessidades e desafios podem evoluir com o tempo.

Analisando as abordagens educativas em detalhes, Niero, Rodrigues e Piubello (2021) e
Piubello et al. (2021) propdem o uso de cartilhas para facilitar a educacdo em saude no pos-
transplante. O uso de cartilhas como recurso educativo no pos-transplante € uma estratégia eficaz
para fornecer informacdes, empoderar os(as) pacientes e facilitar a compreenséo dos cuidados
necessarios. Quando implementadas com cuidado e planejamento, as cartilhas podem
desempenhar um papel valioso na promocéao da recuperagao e no bem-estar dos(as) pacientes
submetidos ao TCTH.

Ridgeway et al. (2018) sugerem o uso de listas de verificacdo abrangentes para o pos-
transplante, visando garantir que todos os aspectos desta fase sejam adequadamente
abordados. As listas de verificagao sao projetadas para fornecer uma estrutura organizada que
engloba todos os cuidados e orientagbes essenciais que os(as) pacientes precisam seguir em
seu processo de recuperacgdo. Isso inclui desde o acompanhamento de medicacdes e exames
até a adesdo a medidas de higiene, nutricdo e exercicios fisicos. O uso de listas de verificagdo
assegura que nenhum aspecto critico seja negligenciado e que os(as) pacientes recebam um
atendimento abrangente e consistente.

Além disso, as listas de verificacdo também podem ser uma ferramenta valiosa para
os(as) profissionais de saude, ajudando-os(as) a garantir que todos os procedimentos
necessarios sejam cumpridos, reduzindo a probabilidade de erros ou omissdes. Em um contexto
tdo complexo como o pés-TCTH, em que a gestdo de multiplos fatores é essencial para uma
recuperacdo bem-sucedida, as listas de verificagdo contribuem para a padronizacdo dos
cuidados, o que pode ser especialmente critico em ambientes hospitalares e clinicos. Essas listas
também podem servir como um meio de documentar o progresso do(a) paciente e identificar
areas que necessitam de atencao adicional.

No entanto, é importante destacar que o uso eficaz de listas de verificagdo requer um

compromisso continuo de todos(as) os(as) envolvidos(as), desde a equipe de saude até os(as)
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proprios(as) pacientes. As listas devem ser mantidas atualizadas de acordo com as melhores
praticas e revisadas regularmente para refletir as necessidades individuais dos(as) pacientes.

Outros estudos (RUNAAS et al., 2018; PREUSSLER et al., 2020; LEPPLA et al., 2021;
PIUBELLO et al., 2021; BROOKSHIRE-GAY et al., 2021) exploram a integracéo de tecnologias
digitais, como aplicativos moveis interativos, para melhorar os cuidados poés-transplante.
Preussler et al. (2020) observam que materiais personalizados foram bem recebidos, destacando
a importancia da adaptagao as necessidades individuais.

Leppla et al. (2021) propdéem o uso de um software centrado no(a) usuario(a), baseado
na teoria do comportamento, para oferecer conteudo personalizado que pode influenciar
positivamente os resultados de saude pos-transplante. No entanto, é importante reconhecer que
algumas acoes educativas enfrentam desafios, como o tempo limitado para orientagdes antes da
alta hospitalar (NUNES et al., 2020) e barreiras como a falta de adesao a listas de verificagéao,
falta de experiéncia com conteudo especifico do TCTH e falta de acesso a internet fora do hospital
(RIDGEWAY et al., 2018; 2020; LEPPLA et al., 2021; RUNAAS et al., 2018).

Nesse sentido, o tempo limitado para orientacbes antes da alta hospitalar € uma
preocupacao valida. Devido a complexidade dos cuidados pds-transplante, garantir que os(as)
pacientes recebam informacdes adequadas e tenham a oportunidade de fazer perguntas é
fundamental. O tempo limitado pode resultar em uma compreensao incompleta das orientacbes
e desafios na adesao as recomendacdes médicas. Portanto, é importante encontrar maneiras de
otimizar o tempo de orientagdo, garantindo que as informagdes mais essenciais sejam
transmitidas de maneira eficaz.

A falta de adesédo as listas de verificacdo pode ser um desafio significativo, pois essas
listas sdo projetadas para garantir que todos os aspectos dos cuidados pds-transplante sejam
abordados de maneira abrangente. A falta de adesao pode resultar em lacunas na assisténcia e
potencialmente levar a complicagdes evitaveis. Portanto, é importante educar e envolver
ativamente os(as) profissionais de saude e os(as) pacientes na importancia das listas de
verificagdo e garantir que sejam de facil acesso e utilizagéo.

A falta de experiéncia com conteudo especifico do TCTH é uma barreira compreensivel,
uma vez que a maioria dos(as) pacientes nao € familiarizada com os detalhes desse
procedimento antes de serem submetidos a ele. Isso destaca a necessidade de estratégias
educacionais eficazes que possam fornecer informacgdes claras e compreensiveis sobre o TCTH,
os cuidados pos-transplante e os sinais de alerta a serem observados. A educacao deve ser
adaptada ao nivel de compreensao dos(as) pacientes, de modo a empodera-los(as) para tomar

decisoes informadas sobre sua saude.
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A falta de acesso a internet fora do hospital também é um desafio que precisa ser
considerado, uma vez que muitos recursos educacionais estao disponiveis on-line. Garantir que
os(as) pacientes tenham acesso as informagdes relevantes apos a alta hospitalar € fundamental.
Isso pode envolver a disponibilizagao de recursos impressos, informacdes em formato de audio
ou até mesmo parcerias com organizagoes que oferecem acesso a internet a pacientes em
recuperacao.

Nascimento (2023) realizou uma revisdo de trabalhos com o objetivo de mapear as
evidéncias cientificas sobre as tecnologias educacionais utilizadas para o ensino da autogestao
no pos-TCTH e afirma que uma implementagdo cuidadosamente planejada das Tecnologias
Educacionais (TE) orienta o processo de aprendizagem, garantindo que esteja em sintonia com
0s conhecimentos essenciais para a autonomia apds o tratamento, visando aprimorar a qualidade
de vida e estender a expectativa de vida dos pacientes.

Primeiramente, as Tecnologias Educacionais, como aplicativos mdveis interativos, sites
educacionais, cartilhas e outros recursos digitais, faciltam o aprendizado, tornando as
informagdes mais acessiveis e compreensiveis para os pacientes. Esse acesso simplificado as
informacdes essenciais é crucial, uma vez que as orientacdes médicas e os cuidados necessarios
no pos-TCTH podem ser complexos e desafiadores.

Além disso, as TE tém a capacidade de personalizar as informagdes de acordo com as
necessidades individuais de cada paciente. Isso é fundamental, pois cada paciente pode
enfrentar desafios especificos em sua jornada de recuperagao pés-transplante. A personalizagao
das informacgdes torna os cuidados mais relevantes e aplicaveis a cada situacao.

Outro beneficio significativo das TE é a possibilidade de acesso continuo. Os pacientes
podem acessar informacgdes relevantes a qualquer momento e em qualquer lugar, permitindo que
revisitem as informagdes conforme necessario. Esse acesso continuo é particularmente valioso
quando se trata de cuidados pdés-TCTH, pois os pacientes podem enfrentar complicacdes ou
duvidas a qualquer momento. Além de facilitar o aprendizado, as TE também reforcam a adesao
do paciente as orientagdes médicas. Quando os pacientes compreendem a importancia dos
cuidados pos-transplante e se sentem capacitados para segui-los, € mais provavel que cumpram
as recomendacbes médicas, o que contribui para uma recuperagao bem-sucedida.

A implementacgao eficaz das TE pode resultar em uma melhora significativa na qualidade
de vida dos pacientes e na sua sobrevida. Isso ocorre porque essas tecnologias ajudam os(as)
pacientes a evitarem complicacdes, gerenciarem efeitos colaterais e manterem um estilo de vida
saudavel apos o TCTH. A capacitagcao dos(as) pacientes por meio das TE pode contribuir para

uma jornada pés-transplante mais tranquila e bem-sucedida. No entanto, € crucial que a
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implementacao das TE seja cuidadosamente planejada e adaptada as necessidades especificas
dos(as) pacientes. Isso envolve levar em consideragdo as barreiras e desafios que possam
enfrentar, bem como garantir um acompanhamento e suporte continuos para garantir que estejam
utilizando eficazmente essas tecnologias e compreendendo plenamente as informacdes
fornecidas.

Em sintese, com base nesta revisdo integrativa de literatura de estudos e pesquisas
cientificas e agbes educativas em saude para pacientes adultos(as) submetidos(as) ao TCTH
pode-se evidenciar que a bibliografia revisada discorre sobre a importancia de diferentes agbes
e abordagens adotadas nas agdes educativas em saude de pacientes no pés-TCTH, dentre elas:
a dificuldade de envolver os(as) pacientes e seus (suas) respectivos(as) cuidadores(as) nessas
acdes; a necessidade de uma padronizacao das acgbes realizadas pela equipe de Enfermagem;
o uso de tecnologias educacionais como uma proposta para facilitar o processo de educagao em
saude de pacientes; o uso de tecnologias digitais como agbdes educativas; uso de listas de
verificagdo como ag¢des educativas; e dificuldades na realizagdo dessas agbes como a falta de
tempo dos profissionais, dos(as) pacientes e dos(as) cuidadores(as) para sanar duvidas sobre os
cuidados, assim como o baixo nivel de letramento em saude de pacientes e cuidadores(as) em
utilizar as ag¢des disponibilizadas pelas equipes de Enfermagem.

Os estudos que compuseram a revisdo apontam relevantes consideracdes acerca da
relevancia da educagcdo em saude, pois a mesma desempenha um papel crucial no cuidado
dos(as) pacientes, especialmente durante periodos de transigdo, como a alta hospitalar. E
fundamental fornecer informagdes precisas e relevantes para instruir os(as) pacientes a
participarem ativamente de seu proprio cuidado, promover a adesao ao tratamento e melhorar os
resultados de saude. Além disso, existem as necessidades especificas das pessoas que foram
submetidas ao TCTH alogénico por ser um procedimento complexo com efeitos significativos com

repercussdes em varias areas da vida dos(as) pacientes.
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3 FUNDAMENTAGAO TEORICA

3.1 TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS

O Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH), também conhecido como
transplante de medula 6ssea, € um procedimento terapéutico que tem por base destruir a medula
O0ssea que estd doente e transferir as células progenitoras normais para o(a) paciente
(FIGUEIREDO et al., 2018; GARCIA, 2023).

Esse procedimento se tornou viavel na década de 60, ocorrendo apds a identificagédo e a
tipagem do sistema antigeno leucocitario humano, ou HLA, foi considerado como um dos
primeiros procedimentos de TCTH alogénico curativo o procedimento realizado em uma crianga
com sindrome da imunodeficiéncia combinada no ano de 1968, na Universidade de Minnesota,
EUA, na lideranga do médico Robert Good (COPELAN, 2006).

O TCTH, nos ultimos tempos, vem se mostrando como um tratamento terapéutico para
doencgas benignas e malignas, apresentando resultados significativos em uma grande quantidade
de pacientes submetidos ao tratamento em questdo (MARQUES et al.,, 2018; VIGARINHO;
DOMENICO; MATSUBARA, 2022).

Entre 2023 e 2025, o numero previsto de casos novos de leucemia para o Brasil, é de
11.540 casos, correspondendo a um risco estimado de 5,33 por 100 mil habitantes, sendo 6.250
em homens e 5.290 em mulheres (INCA, 2022), sem considerar outras doengas onco-
hematolégicas passiveis de encaminhamento para TCTH. Estes dados reafirmam o crescimento
progressivo do TCTH e os beneficios que este propicia ao(a) paciente com cancer hematoldgico.

De acordo com o Ministério da Saude, por meio da Portaria n.° 1.813 (BRASIL, 2020),
divulgada no Diario Oficial da Unido (D.0O.U), em substituicdo da portaria anterior, de setembro
de 2017, as indicacbes, conforme o critério cronolégico para a realizacdo do Transplante
Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas aparentado e n&o aparentado, passam por
alteracdes no Sistema Unico de Saude (SUS), por exemplo, a idade foi ampliada de 60 para a
idade maxima de 75 anos. A mesma portaria recomenda que os(as) pacientes idosos elegiveis
ao TCTH devem passar, anteriormente, ao procedimento por uma avaliacao geriatrica ampla da

condicdo clinica, cognitiva, psicolégica e social, concomitante com a avaliagdo onco-
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hematoldgica, para garantir a seguranca e a eficacia do tratamento (BRASIL, 2020; COMISSAO
NACIONAL DE INCORPORACAO DE TECNOLOGIAS NO SUS - CONITEC, 2020).

Existem dois tipos principais de TCTH: o autélogo e o alogénico. No transplante autélogo,
as células-tronco sdo coletadas do préprio paciente antes do tratamento intensivo, geralmente
por meio de aférese. Essas células sdo armazenadas e, posteriormente, re-infundidas no
paciente apds a terapia de condicionamento (quimioterapia ou radioterapia). No transplante
alogénico, as células-tronco sao provenientes de um doador compativel, que pode ser um familiar
(aparentado) ou um doador n&o relacionado (ndo aparentado) (PASQUINI; WANG; 2019).

O procedimento de TCTH envolve varias etapas. Primeiro, o(a) paciente passa por um
periodo de condicionamento, que consiste na administragao de altas doses de quimioterapia e/ou
radioterapia para destruir as células cancerigenas e suprimir o sistema imunolégico. Em seguida,
as células-tronco saudaveis sao infundidas no paciente por via intravenosa, assim como uma
transfusdo de sangue. Apéds o transplante, é necessario um periodo de recuperagcédo durante o
qual as células-tronco transplantadas comegcam a se estabelecer na medula 6ssea e a produzir
novas células sanguineas. Durante essa fase, o(a) paciente € monitorado de perto quanto a
recuperagdo da fungdo da medula 6ssea e é submetido a cuidados especiais para evitar
infecgbes, complicagbes e rejeigao do transplante (GOMES et al., 2019).

O TCTH é um procedimento complexo e de alto risco, exigindo uma equipe multidisciplinar
de profissionais de saude altamente especializados. Os avangos na técnica de transplante e nas
terapias de suporte ttm melhorado significativamente os resultados para muitos(as) pacientes,
oferecendo a possibilidade de cura ou remissao prolongada de doencas graves do sangue e do
sistema imunolégico (NCI, 2021).

O TCTH também é utilizado no tratamento de doengas autoimunes e na reconstituicdo do
o6rgao hematopoiético. Os avangos nessa area tém contribuido tanto para o combate as células
neoplasicas quanto para a redugao e manejo dos efeitos adversos do tratamento (MACHADO et
al., 2021; VIGARINHO; DOMENICO; MATSUBARA, 2022).

O procedimento de TCTH envolve altas doses de quimioterapia antineoplasica
e/ou radioterapia, seguidas da infusdo de células-tronco hematopoiéticas. Essas células
podem ser obtidas da medula 6ssea como um todo ou selecionadas do(a) paciente ou
doador (MACHADO et al., 2021; VIGARINHO; DOMENICO; MATSUBARA, 2022).

O TCTH é um tratamento constituido por trés periodos: Pré-transplante: crucial para
preparar o(a) paciente e otimizar as condi¢gdes para o procedimento. Durante essa fase, varias

etapas sao realizadas como a avaliagdo do(a) paciente, a busca por um doador compativel, a



35

avaliagdo do condicionamento, e a preparagéo para o transplante. Transplante onde envolve a
infusdo das células-tronco hematopoéticas no paciente.

A fase Trans ou da internagcédo para o transplante, em que as principais etapas sédo o
condicionamento, a infusdo das células-tronco e a enxertia e recuperacido. Apds a infusao das
células-tronco, ocorre um periodo de recuperagdo durante o qual as células-tronco
transplantadas se estabelecem na medula 6ssea e comecam a produzir células sanguineas
normais. Durante esse tempo, o(a) paciente € monitorado de perto para verificar a recuperagao
da funcdo da medula 6ssea e evitar complicacbes. O pds-transplante, € essencial para o
acompanhamento e cuidado continuo do(a) paciente (BASTOS et al., 2021).

Segundo Carreras et al. (2019) o pos-TCTH pode ser dividido em imediato e em tardio,
no periodo imediato, este abrange os cem primeiros dias apés o transplante, ,e um momento na
qual o(a) paciente espera e apresenta a enxertia medular e, ndao havendo complicagbes, ira
receber a alta hospitalar, iniciando o acompanhamento médico no Hospital ou Ambulatério de
TCTH, dentre as principais complicacbes que retardam a alta hospitalar estdo a falha de enxertia,
DECH aguda, as infec¢gdes, os sangramentos, anemia, a mucosite, nauseas, vémitos, diarreias,
a cistite hemorragica, doengas veno-oclusivas hepaticas, a sindrome da pega, a microangiopatia
trombdtica, as complicagdes pulmonares, a toxicidade cardiaca e a doenc¢a renal aguda.

O po6s-TCTH tardio se inicia 100 dias depois da infusdo de células-tronco, e o(a) paciente
nao apresentando complicacbes importantes, retornos no ambulatério de TCTH para fins de
exames e consultas serdao menos frequentes, é nessa fase que a enxertia pode ser considerada
como bem-sucedida, porém ainda podem ocorrer certas complicagbes consideradas tardias
correntes de quimioterapia e do transplante, como a DECH crénica, a catarata, as complicagdes
orais e dentais, a disfuncao tireoidiana, a infertilidade e a disfun¢gdo gonadal, os problemas
pulmonares, complicagdes cardiacas e vasculares, a sindrome metabdlica, a doencga renal
cronica, problemas ésseos e as neoplasias secundarias (CARRERAS et al., 2019).

Zanetti (2020) explica que por se tratar de um procedimento altamente complexo, o TCTH
¢é dividido didaticamente em partes, na terceira parte esta o pds-TCTH imediato que se caracteriza
ainda como um momento na qual o(a) paciente passa a ser responsavel em administrar os
préprios medicamentos, surgindo um importante elemento que é a adesdo a terapia
farmacolodgica.

A Organizacdo Mundial da Saude define essa adesdao como uma medida em que o
comportamento da pessoa para tomar medicamento, seguir dieta ou executar mudangas em seu
estilo de vida, esta correspondendo com as recomendagdes que foram acordadas com um

profissional de saude, mas, por outro lado, uma n&do adesio é entendida como a extensao na



36

qual o comportamento do individuo ndo segue recomendacgbes do profissional de saude
(ZANETTI, 2020).

O pés-transplante € um periodo critico, durante o qual o(a) paciente requer monitoramento
e cuidados continuos para prevenir complicacdes e promover a recuperacdo bem-sucedida do
transplante. E importante ressaltar que o processo de TCTH pode variar dependendo da
instituicao médica, do tipo de doenca e das caracteristicas individuais do(a) paciente. As etapas
descritas acima fornecem uma visédo geral do processo, mas € fundamental consultar a equipe
médica especializada para obter informagdes e orienta¢des especificas para cada caso (BASTOS
etal., 2021).

E um processo agressivo e prolongado, complexo e passivel de complicagdes que
debilitam, deixando sequelas ou consequéncias fatais, em que a quimioterapia e radioterapia
geram efeitos colaterais significativos, na qual, complicacdes provenientes de quadros
infecciosos ou associados ao tratamento sdo possiveis (CARDOSO et al., 2018).

Essas etapas sao longas pois incluem varias fases a partir da internagdo , Apds a
internacdo e a implantacdo do cateter venoso central , sera iniciado o condicionamento do
transplante que consiste na infusdo de altas doses de quimioterapia associada ou ndo a
radioterapia com o objetivo de erradicar as células cancerigenas e subsequentemente a infuséo
das Células-Tronco Hematopoéticas (CTH) saudaveis, para posterior reconstituicdo do sistema
hematopoiético, que vem a ser o transplante propriamente dito e a posterior fase da pega medular
em que se deseja atingir um nimero minimo de células progenitoras em sangue periférico e a
alta hospitalar com acompanhamento ambulatorial (IZU et al., 2020).

O transplante autélogo envolve o uso das proprias células-tronco do(a) paciente, colhidas
antes do tratamento. Esse tipo de transplante possui a vantagem de evitar a rejeicao do enxerto,
uma vez que as células-tronco provém do proprio paciente. No entanto, o beneficio é
contrabalanceado pelo risco de reintroducao de células cancerigenas que podem estar presentes
nas células-tronco colhidas. Estudos recentes tém enfocado em melhorar a purificacdo das
células-tronco autologas, a fim de minimizar esse risco (SHAW et al., 2017).

O transplante alogénico, por outro lado, envolve o uso de células-tronco de um doador
compativel. Esse tipo de transplante oferece uma fonte de células-tronco saudaveis de alta
qualidade, capazes de combater doengas e regenerar a hematopoiese. No entanto, o risco
principal esta na possibilidade de rejeicao do enxerto pelo sistema imunolégico do receptor ou na
ocorréncia da Doenga do Enxerto Contra Hospedeiro (DECH), em que as células do doador

atacam os tecidos do(a) paciente. Estratégias de tipagem HLA avancada e terapias
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imunossupressoras tém sido aprimoradas para minimizar esses riscos e melhorar a taxa de
sucesso dos transplantes alogénicos (SHAW et al., 2017).

Dentro dos transplantes alogénicos, existem subcategorias baseadas na relacdo de
parentesco entre doador e receptor. O transplante alogénico aparentado envolve o uso de
células-tronco de um doador compativel da familia do(a) paciente. Embora compartilhe beneficios
e riscos semelhantes aos transplantes alogénicos ndo-aparentados, os transplantes aparentados
geralmente apresentam melhores resultados devido a maior compatibilidade genética entre
doador e receptor. Estudos recentes tém investigado abordagens como o transplante
haploidéntico (quando o doador é parcialmente compativel) para expandir as opgdes de doadores
(MCCURDY et al., 2019).

Os transplantes alogénicos nao-aparentados, por sua vez, envolvem a utilizacdo de
células-tronco de doadores nado relacionados geneticamente com o receptor. Embora esses
transplantes possam oferecer uma alternativa valiosa para pacientes que néo tém doadores
aparentados, eles estao associados a um maior risco de complicagcdes como a DECH. A selecao
cuidadosa dos doadores e o uso de terapias profilaticas tém sido abordagens estudadas para
mitigar esses riscos (FLEISCHHAUER et al., 2012).

Os diferentes tipos de TCTH oferecem abordagens distintas para tratar doengas
hematoldgicas e imunoldgicas graves. Cada tipo possui seus proprios beneficios e riscos,
dependendo da fonte das células-tronco e da compatibilidade entre doador e receptor. O avango
continuo na pesquisa e na tecnologia tem contribuido para aprimorar a eficacia e a seguranga
desses procedimentos, proporcionando melhores resultados para os(as) pacientes contudo, esta
terapia apresenta complicacbes com DECH, que impactam na qualidade de vida, influenciando
em caracteristicas bioldgicas, psicologicas, sociais e cognitivas do(a) paciente e seus familiares
(PROENCA et al., 2016).

A relacao entre a DECH e o transplante de medula éssea se deve a natureza alogénica
deste procedimento, em que as células-tronco hematopoéticas do doador sdo infundidas no
receptor para substituir suas células sanguineas defeituosas, contendo também células do
sistema imunolégico do doador. Quando estas células imunoldgicas do doador reconhecem as
células do receptor como estranhas, elas podem desencadear uma resposta inflamatdria que
prejudica os 6rgaos do receptor. A DECH pode se manifestar de maneira aguda, ocorrendo nos
primeiros 100 dias apds o transplante, ou de forma crénica, desenvolvendo-se gradualmente apos
este periodo (ARAI et al., 2015).

Para mitigar os riscos da DECH, os profissionais de saude empregam uma abordagem

multifacetada. Isso inclui a administracao de medicamentos imunossupressores para controlar a
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resposta imunoldgica exagerada, bem como a selegao criteriosa de doadores compativeis para
minimizar a incompatibilidade genética que pode levar a DECH. Estratégias de profilaxia e
tratamento, como o uso de corticosterdides e outros imunossupressores, tém sido adotadas para
combater os sintomas da DECH e melhorar os resultados do transplante (ZEISER; BRUCE;
BLAZAR, 2017).

Nos ultimos anos, a pesquisa tem se concentrado no desenvolvimento de terapias mais
direcionadas para prevenir e tratar a DECH. Estratégias como o uso de células T-reguladoras,
que tém a capacidade de modular a resposta imunoldgica, e a terapia com células CAR-T, que
pode suprimir as células do doador responsaveis pela DECH, estdo sendo investigadas como
abordagens promissoras para controlar esta complicagdo. Estes avangos visam melhorar a
qualidade de vida dos(as) pacientes submetidos a transplantes alogénicos, minimizando os riscos
associados a DECH (TESHIMA; REDDY; ZEISER, 2016).

Convém destacar que, durante a internacédo hospitalar, o cuidado pré-alta também se
concentra em fornecer orientagdes para preparar o(a) paciente e o cuidador para dar continuidade
dos cuidados no ambito domiciliar, incluindo assim abordagens individuais, grupos operativos,
entrevistas, agdes educativas que venham a favorecer o processo da alta hospitalar.

Sendo assim, por envolver agdes subjetivas, de encontro com o outro, o cuidadoem TCTH
€ complexo e envolve principalmente os movimentos técnicos e orientagées que o(a) paciente e
familia responsavel pelo acompanhamento em ambiente domiciliar devera desenvolver.

Abordando a importancia da continuidade dos cuidados no ambiente domiciliar, analises
realizadas por Nunes et al. (2020) destacam particularidades nos cuidados de Enfermagem
relacionados ao TCTH ao longo de suas diversas fases. De acordo com essas pesquisas, torna-
se evidente que tanto o(a) paciente quanto os membros da familia, sejam eles cuidadores(as)
familiares ou profissionais designados, demandam orientagdes abrangentes para se prepararem
adequadamente para os cuidados no ambiente domiciliar, desde o periodo de internacao. Nesse
contexto, o enfermeiro, em virtude de suas responsabilidades no cuidado e da estreita
convivéncia com o paciente, emerge como o profissional mais indicado para fornecer tais

orientagdes.
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3.2 ENFERMAGEM EM TCTH

Desde o inicio na década de 1950 e com os avangos da década de 1960 com os
progressos na area do TCTH, ficou determinado o papel crucial das enfermeiras na equipe
multiprofissional de transplante. Logo no inicio, os cuidados eram considerados pesados, pois 0s
(as) pacientes em TCTH eram cuidados em ambientes estéreis, onde todos os cuidados de
higiene local e com os materiais a serem utilizados pelos (as) pacientes eram realizados pela
equipe de Enfermagem (KENYON; BABIC, 2018). Ademais, as autoras ainda citam que para
desenvolver tarefas complexas com pacientes e familiares em unidades de TCTH, os enfermeiros
necessitam desenvolver habilidades que nem sempre tinham todas essas competéncias
desenvolvidas durante a formacao.

No contexto do TCTH, a Enfermagem desempenha um papel fundamental na assisténcia,
geréncia, pesquisa, controle de infecgcdo hospitalar e educagado tanto da equipe quanto de
pacientes, doadores, familiares e ou cuidadores. (NASCIMENTO et al., 2021).

A atuacao da equipe de Enfermagem é essencial em todas as fases do TCTH, desde a
avaliagdo e preparacéo do(a) paciente até o acompanhamento pés-transplante. Durante o
periodo de neutropenia grave, que é uma fase critica pés-transplante, o(a) paciente fica altamente
suscetivel a infecgcdes devido a supressao do sistema imunoldgico (Silva et al., 2020).

A equipe de Enfermagem é essencial na insercao de praticas de prevencao, detecgao e
gestdo precoce das complicagbées que seguem o TCTH, como a DECH. A DECH surge quando
os linfécitos do doador identificam como estranho e comegam um processo imunolégico de
ataque as células receptoras, associada a lesao tissular epitelial gerada pelo regime de
condicionamento, que resulta na secre¢ao de citocinas inflamatérias, resultando na infiltragcao das
células efetoras do doador atacando as células do receptor (PROENCA et al., 2016)

Outra funcdo importante no tocante ao(a) enfermeiro(a) é o acolhimento, atengédo e
cuidado com os cuidadores/familiares dos(as) pacientes internados, pois estes, em grande
maioria vulneravel diante as situagdes que o seu ente querido se encontra, pois, sao eles que
estdo ao lado do(a) paciente acompanhando todo o processo e sentindo em seu ser, por vezes,
a sensacao de impoténcia de nao poder fazer nada enquanto medicina, desdobrando-se no
atendimento, carinho e atencdo (CHESANI et al., 2019). Sendo assim, a equipe de Enfermagem
também desempenha um papel vital na prevencao de infec¢des, uma vez que os(as) pacientes

submetidos ao TCTH tém um sistema imunologico comprometido. A implementacao rigorosa de
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medidas de controle de infecgdes, bem como a educagcdo do(a) paciente sobre medidas de
higiene pessoal, sao tarefas fundamentais (SANTOS, 2016).

Além disso, a assisténcia de Enfermagem em TCTH envolve a educag¢ao do(a) paciente
e de seus cuidadores(as) sobre os cuidados necessarios no pés-transplante. Isso inclui
orientagbes sobre higiene pessoal, nutricdo adequada, administragcdo de medicamentos, sinais
de alerta de complicagdes e a importancia do seguimento médico regular. A comunicacao eficaz
e 0 apoio emocional também séo aspectos essenciais da assisténcia de Enfermagem em TCTH,
pois o processo pode ser emocionalmente desafiador para pacientes e familiares (MARTINS et
al., 2019).

A pesquisa na area de Enfermagem em TCTH tem se concentrado em melhorar a pratica
clinica e o cuidado ao(a) paciente transplantado. Estudos como o de Nascimento et al. (2021)
destacam a importéncia da abordagem holistica na assisténcia ao(a) paciente transplantado,
considerando n&o apenas os aspectos clinicos, mas também os psicossociais. Outra pesquisa
relevante € a de Silva et al. (2020), que investiga os fatores de risco para complica¢des
infecciosas em pacientes submetidos ao TCTH, fornecendo subsidios para diretrizes de
prevencao.

A tecnologia também desempenha um papel crescente na Enfermagem em TCTH.
Aplicativos moveis e sistemas de monitoramento remoto tém sido desenvolvidos para auxiliar na
gestdo de sintomas e no acompanhamento dos(as) pacientes pés-transplante (MARTINS et al.,
2019). Essas inovagdes proporcionam uma abordagem mais personalizada e eficaz ao cuidado.

De acordo com Chesani et al. (2019) a educacado popular em saude, estimula o
desenvolvimento das relagdes interpessoais, utilizando-se do dialogo e da escuta como ponte de
acesso aos cuidadores/familiares. Estimular a criacdo desses vinculos, impulsiona, os
cuidadores/familiares a uma troca de experiéncias, possibilitando realizarem uma autocritica
sobre o estilo de vida, estimulando-os a adotar habitos mais saudaveis, a fim de melhor zelar pela
propria saude, ressaltando a importancia da prevencéo e promog¢ao a saude, contribuindo com a

melhoria do bem-estar do acompanhante da pessoa hospitalizada.
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3.3 NECESSIDADES DE SAUDE

O reconhecimento das condi¢des de saude de uma populagao é fator indispensavel para
um cuidado resolutivo e de qualidade. A condigdo de saude é compreendida além da instalagcao
de doengas prévias, pois incorpora condig¢oes fisiolégicas e o0 acompanhamento longitudinal dos
ciclos de vida dos individuos. Ademais, os modelos de atencdo a saude s&o categorizados em
condi¢cdes agudas e cronicas (FACCHINI; TOMASI; DILELIO, 2018).

O cancer é um problema de saude publica que apresenta uma amplitude epidemiolégica,
sendo este um dos mais complexos. Sendo sua origem oriunda de alguns fatores como: fatores
ambientais, comportamentais e hereditarios. Em 2015, o cancer foi constituido como a segunda
causa maior de mortes no mundo, sendo responsavel por 8,8 milhdes de mortes. No Brasil, nesse
mesmo ano, o cancer foi responsavel pela morte de 223,4 mil pessoas (INCA, 2019).

Contudo, no Brasil, ndo ha um instrumento abrangente sobre as demandas dos(as)
pacientes que facilite a identificagdo de suas necessidades, como o Demands of lliness. Esse
instrumento nao apenas considera o aspecto fisico do(a) paciente e o aspecto clinico da doenga,
como também considera, por exemplo, o significado que o(a) paciente da a situagdo na qual se
encontra, a adaptagao do funcionamento familiar, o cuidado que recebe do cbnjuge, a situagéo
laboral, o relacionamento social, a autoimagem, entre outros pontos. Esses aspectos sao
importantes para formular um programa de intervencgao, além de direcionar a tomada de decisdo
da equipe de saude (OLIVEIRA; UBANETO; CAREGNATO, 2019).

E notério conforme enfatiza Cecilio (2009) que as necessidades de satde podem incluir a
busca de solugbes para problemas do cotidiano que uma pessoa ja viveu ou esta vivendo, a
busca de um relacionamento profissional efetivo, a necessidade de maior autonomia ou, mesmo,
acesso a tecnologias de saude que podem melhorar e prolongar a vida. Sendo assim € importante
que as equipes de saude, de alguma forma, possam ouvi-lo e entender. No contexto de cada
servigo de saude, a integralidade da atengao pode ser definida como o esforco da equipe de
saude de interpretar e acolher, da melhor maneira possivel, essas necessidades, que sdo sempre
complexas, mas, principalmente, precisam ser expressas de forma individual

De acordo com Benavente e Calache (2022) os(as) pacientes acometidos com cancer
necessitam de um diagnéstico preciso para um tratamento adequado e efetivo, seja para a cura
ou para o prolongamento da vida, com vistas a melhora da qualidade de vida. Os efeitos colaterais

impactam negativamente toda a estrutura do(a) paciente, perpassando o aspecto fisico do
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individuo, alcangando outros aspectos, como o psicoldégico-emocional, o familiar, o social, o
financeiro, o laboral, entre outros.

Conforme Ribeiro et al. (2019) auxiliar o(a) paciente e seus acompanhantes, na vivéncia
do processo de doenca, na conduta clinica e na reabilitacdo de todos os envolvidos no processo
do cancer é agao das equipes de saude. Nessa perspectiva, no cenario brasileiro, a organizacao
dos cuidados em saude, nos diversos niveis de complexidade, é coordenada pela Atencéo
Primaria a Saude, é entendida como principal porta de entrada das Rede de Atengao a Saude e
responsavel pela identificagao dos problemas de saude da populagéo, sendo transversal a todos
0s niveis do SUS.

Na era digital as agbes educativas exigem mudangas nos métodos tradicionais de
ensinar/aprender. Nesse sentido, a construgdo de material audiovisual se apresenta como um
meio contemporaneo e acessivel de divulgar informagdes por meio de formato interativo e capaz
de inspirar um publico amplo, de acordo com a Politica Nacional para a Prevengao e Controle do
Cancer (TRINDADE et al., 2021).

Com o alcance de uma educagcdo em saude de melhor qualidade dentro do ambiente
hospitalar no tocante aos profissionais da Enfermagem, a educacdo transformadora e
interprofissional deve ser reorientada, incluindo a promog¢éo do pensamento critico; a promocéo
do desenvolvimento das competéncias profissionais necessarias para trabalhar em equipe; a
adaptagao criativa dos recursos globais para abordar as prioridades locais; a integragao da
educacao e dos sistemas de saude; a formagao de redes e parcerias; e a partilha de recursos
educativos e inovacgdes globais (GRAVE et al., 2021).

O cuidado com a humanidade é essencial no processo de desenvolvimento do ser
humano esse cuidado quando em se tratando de saude, deve ser atributo de todos os
profissionais, em especial os profissionais da Enfermagem, podendo ser considerado a sua razao
existencial ao se concretizar plenamente e se profissionalizar (SILVA; BEZERRA, 2020).

De acordo com o INCA (2020) a necessidade de saude tem aumentado devido a alta
incidéncia de doencas oncoldgicas, representando a segunda principal causa de morte
populacional. O Instituto ja alertava que entre os anos de 2020 e 2022, haveria um alto indice de
pessoas diagnosticadas com doengas oncoldgicas, totalizando em torno de 625 mil.

Por meio das informagdes disponibilizadas pelo Departamento de Informatica do SUS
(DataSUS) que integra dados fornecidos por varios sistemas de informacao em saude é possivel
identificar e quantificar varios indicadores. Desse modo, a Secretaria de Assisténcia a Saude

utiliza como estatistica as informagdes enviadas pelas unidades hospitalares que integram o
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SUS, por meio do envio da Autorizagao de Internacdo Hospitalar (AIH) e tais evidéncias sédo de
suma importancia para nortear a elaboragao de programas de acdo em saude (DIAS et al., 2017).

Conforme Marques et al. (2017) o enfermeiro, no processo de cuidar, precisa entender a
demanda dos(as) pacientes expostos nas varias fases do tratamento para intervir de maneira
eficiente, eliminando ou reduzindo os desconfortos. E o profissional mais préximo do(a) paciente,
acompanhando-o durante o processo, testemunhando suas transformagdes emocionais e fisicas.

Segundo o INCA (2020) os servigos de assisténcia oncoldgica no Brasil no ambito do SUS
tém crescido nos ultimos tempos, contando com um entorno de 288 unidades de acolhimento e
tratamento aos(as) pacientes oncoldgicos, sendo distribuidos em torno de uma unidade hospitalar
em cada estado brasileiro. Nesses hospitais, o(a) paciente de cancer vai encontrar desde um
exame até cirurgias mais complexas. Assim, a integralidade no cuidado ao cancer desde as agbes
de prevencao até as alternativas de tratamento se constitui como ferramentas imprescindiveis

para a assisténcia oncoldgica efetiva.

3.4 EDUCACAO EM SAUDE PARA PACIENTES SUBMETIDOS AO TCTH

A educacgao para a saude é um processo continuo e alargado que tem como objetivo
capacitar os individuos para tomarem decisdes informadas sobre a sua prépria saude. No caso
do TCTH, isto inclui o fornecimento de informag¢des completas sobre o procedimento, os seus
beneficios, riscos e preparagao pré-transplante (OLIVEIRA; PEREIRA, 2013).

A educacdo para a saude, neste contexto, refere-se as necessidades individuais de
cuidados de saude dos doentes submetidos ao TCTH. Estas necessidades podem variar muito,
desde cuidados intensivos a apoio emocional e social. Identificar e responder as necessidades
individuais de saude é um aspecto importante dos cuidados de TCTH, uma vez que cada paciente
pode enfrentar desafios unicos relacionados com a sua patologia, os efeitos secundarios do
transplante e os fatores emocionais associados (MUZZOLON; KHALAF, 2019).

Os guias de saude, por outro lado, fornecem informagdes mais especificas e diretas em
resposta as necessidades imediatas de saude. Estes incluem instrugbes de medicagdo, como
efetuar os cuidados com o cateter venoso central e medidas de prevencao de infecgdes. No caso

do transplante de células-tronco hematopoiéticas, a equipe de saude pode fornecer orientagdes
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numa base diaria, visando a saude imediata do(a) paciente, muitas vezes de uma forma pratica
e direta (MUZZOLON; KHALAF, 2019).

As necessidades de saude, por outro lado, referem-se as exigéncias especificas do(a)
paciente em termos de saude e bem-estar. Estas necessidades variam de pessoa para pessoa,
dependendo do estado de saude, da sua histéria clinica, das complicagdes pés-transplante e de
outros fatores pessoais. A identificacdo das necessidades de saude é uma parte fundamental do
processo de cuidados e ajuda a direcionar a educagao para a saude e a orientagao de uma forma
individualizada (COSTA; DURANTE, 2017).

A educacgado para a saude aborda conceitos gerais de saude e bem-estar e fornece
informacgdes abrangentes ao(a) paciente. A instrugcdo em matéria de saude é mais especifica e
direta e destina-se a satisfazer as necessidades imediatas do doente. Por ultimo, as
necessidades de saude sdo individualizadas para cada paciente e que tém de ser identificadas e
tratadas de modo a prestar cuidados eficazes. Todos estes fatores desempenham um papel
importante na promogao da recuperagédo do(a) paciente e na melhoria da sua qualidade de vida
(MUZZOLON; KHALAF, 2019).

A educagdo em saude pode ser definida como um conjunto de experiéncias de
aprendizado organizadas para ajudar individuos e comunidades a aprimorar sua saude, ampliar
seu conhecimento ou impactar suas atitudes (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017). E faz
parte dos processos evolutivos do Brasil, que ocorreram com base em eventos politicos e
econdmicos através da necessidade de transformagéao e interagcao entre profissional e paciente,
visando uma melhor promocéao a saude (SOUZA et al., 2016).

De acordo com a WHO (2017) para planejar as orientagbes em saude no contexto
hospitalar, é essencial considerar alguns principios como:

e Avaliagéo das Necessidades do(a) paciente: Antes de fornecer orientagbes em saude, é
fundamental avaliar as necessidades especificas de cada paciente. Isso envolve a
compreensdo de seu diagnéstico, histérico médico, condicdes de saude atuais e
quaisquer fatores de risco.

¢ Definigdo de Objetivos Claros: Estabelega objetivos claros para as orientagées em saude.
Esses objetivos devem ser especificos, mensuraveis, alcangaveis, relevantes e com prazo
determinado (critérios SMART).

e Comunicacdo Eficaz: Utilize uma comunicagdo eficaz ao fornecer as orientagoes.
Certifique-se de que o(a) paciente e seus cuidadores(as) compreendam as informacdes

para tanto use linguagem simples e evite jargdes médicos complexos.
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e Adaptacdo Individualizada: Reconheg¢a que cada paciente é Unico, por isso as
orientacbes devem ser adaptadas as necessidades, habilidades e preferéncias
individuais, ou seja, considere também o nivel de compreensao do(a) paciente.

¢ Envolvimento do(a) paciente: Incentive a participagao ativa do(a) paciente em seu proprio
plano de cuidados, isso pode incluir a definicdo de metas, o estabelecimento de um plano
de ac&o e o monitoramento de seu progresso.

e Utilizacdo de Recursos Educacionais: Utilize recursos educacionais adequados, como
folhetos informativos, videos, demonstragdes praticas e tecnologia da informagao para
complementar as orientagdes verbais.

e Apoio aos Cuidadores/Familiares: Reconheca o papel importante dos cuidadores(as) e
familiares na promoc¢ao da saude do(a) paciente, fornega orientagdes e apoio a eles,
ajudando-os a compreender as necessidades do(a) paciente e a desempenhar um papel
ativo em seu cuidado.

e Acompanhamento: Estabelega um plano de acompanhamento para verificar o progresso
do(a) paciente e ajustar as orientagdes conforme necessario, 0 que pode envolver
consultas de acompanhamento, monitoramento remoto ou suporte continuo.

¢ Registro e Documentagao: Mantenha registros precisos das orientagdes fornecidas e do
progresso do(a) paciente para que seja possivel garantir a continuidade dos cuidados e a
comunicacgao eficaz entre os membros da equipe de saude.

e Avaliagdo de Resultados: Avalie regularmente os resultados das orientagdes em saude,
isso pode incluir a melhoria da saude do(a) paciente, a redugdo de complicagdes, a

adesao ao tratamento e a satisfagdo do(a) paciente.

3.4.1 Planejamento das orientagdes em saude

E necessario identificar o publico-alvo do aconselhamento em saude, levando em conta
fatores como a idade, o género, as condigdes de saude pré-existentes e as necessidades de
saude especificas. Saber o nivel de letramento em saldde e quem sera receptivo as diretrizes
permitirda que o conteudo seja adaptado de forma mais eficaz.

Segundo Tirapelli e Alves (2013) ao planejar as orientagdes de saude para a alta de
pessoas adultas submetidas ao TCTH, é importante definir claramente os objetivos para garantir
que o processo de cuidados ¢é eficaz e satisfaz as necessidades especificas destes pacientes,

como:
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Promover a compreensdo do TCTH; minimizar o risco de infeccéo; fornecer
orientacdo nutricional; promover a adesdo a medicacdo; reconhecer e gerir 0s
sintomas e os efeitos secundarios; fornecer apoio emocional; monitorizar o
progresso e efetuar avaliagdes de acompanhamento: o acompanhamento apos
a alta é fundamental; melhorar a autonomia e a qualidade de vida; minimizar o
risco de complicagdes a longo prazo; melhorar a satisfacdo dos pacientes. E de
suma importancia adaptar estes objetivos as diferentes necessidades de cada
paciente e assegurar que sao comunicados de forma clara e compreensivel,
tendo em conta o nivel de saude e a capacidade de compreensdo de cada
individuo (p. 56).

Faz-se necessario determinar o que se pretende alcancar com as suas informacdes de
saude, quer seja melhorar a prevengédo de doengas, promover habitos saudaveis ou informar
sobre topicos de saude especificos, pois objetivos claros ajudardo a orientar o planejamento
dessas acgbes. O levantamento de informacgdes relevantes € outro passo fundamental, assim
recomenda-se pesquisar os dados mais recentes baseados em estudos sobre os tépicos de
saude garantira que o material é exato e confiavel (GOMES et al., 2019).

O desenvolvimento de tecnologias de informagdo no dominio dos cuidados de saude é
um processo abrangente que requer uma atencéo cuidada ao conteudo. Deve-se apresentar a
tecnologia e o seu objetivo, demonstrar uma panorédmica do sistema, indicando o nome da
tecnologia, as plataformas disponiveis (soffware ou plataformas Web) e destacando as suas
principais caracteristicas. No painel principal da tecnologia, mostrar onde os utilizadores podem
ter acesso as principais fungdes (SZCZEPANIK et al., 2018).

E de suma importancia descrever em detalhes as principais funcdes da tecnologia, que
podem incluir o registro do(a) paciente, a monitorizagdo da saude, a marcacao de consultas, a
comunicagdo com os(as) profissionais de saude, a educacao para a saude e o acesso aos
registros de saude eletrénicos e fornecer informagdes sobre a concepcao da interface,
destacando os elementos que tornam a tecnologia atrativa e de facil utilizagdo. A seguranca e a
privacidade dos dados do utilizador sdo aspectos cruciais, por isso deve-se explicar as medidas
tomadas para as garantir (MARQUES et al., 2018).

Ressalta-se ainda a necessidade de organizar as informag¢des de forma clara, de facil
compreensao para o seu publico-alvo, evitando jargdes complexos, utilizando uma linguagem
simples e facil, decidindo como ira disponibilizar o material. Isto pode incluir a produgdo de
folhetos impressos, manuais, mensagens de texto, utilizagdo das redes sociais, disponibilizacdo
da informacdo num sitio Web, outras formas de aplicagdo ou mesmo pessoalmente
(SZCZEPANIK et al., 2018).

O planejamento de orientagdes de saude para pacientes adultos(as) submetidos(as) ao

TCTH é uma tarefa importante que requer uma abordagem cuidadosa e individualizada. E
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oportuno identificar as necessidades individuais de cada paciente, tendo em vista fatores como o
tipo e finalidades da realizagdo do TCTH (GOMES et al., 2019).

O plano terapéutico do(a) paciente deve ser cuidadosamente revisto, incluindo os
medicamentos prescritos, os cuidados pés-transplante, o segmento ambulatorial, os exames de
acompanhamento e quaisquer terapias de suporte necessarias. Isto também assegura que as
diretrizes estao alinhadas com o tratamento em curso e ajuda na transi¢do para a vida apdés a
alta (SHOKOUHI et al., 2015).

A comunicacédo de informacdes essenciais € um dos pilares da orientacdo em matéria de
saude, o que inclui o fornecimento de instrugcdes claras e pormenorizadas para os cuidados de
acompanhamento, desde a medicacdo até a monitorizacao dos sinais e sintomas de alerta, a
monitorizag&o dos sinais vitais e particularidades da dieta. Prevenir e controlar as complicagées
€ uma prioridade, com o objetivo de sensibilizar os(as) pacientes e familiares e/ou cuidadores(as)
para possiveis efeitos secundarios e sinais de alerta que exijam uma acdo imediata
(SZCZEPANIK et al., 2018).

A promocao do autocuidado € outro aspecto importante, incentivando os(as) pacientes a
assumirem um papel ativo na sua prépria saude e recuperacdo. A manutencao de um registro
rigoroso das orientagdes fornecidas e a distribuicdo de materiais escritos para referéncia futura
podem ajudar a garantir que os(as) pacientes tenham acesso as informagdes necessarias quando
surgem problemas. Por fim, 0 acompanhamento continuo apds a alta é essencial para responder
a perguntas, monitorar o progresso e fazer ajustes as orientagdes, se necessario. O planejamento
de orientacdes de saude para os(as) pacientes pos-TCTH é um processo holistico concebido
para promover uma recuperacdo bem-sucedida, o autocuidado e a qualidade de vida apds o
transplante (GOMES et al., 2019).

3.5 IMPLICACOES DOS ASPECTOS FINANCEIROS NA QUALIDADE DE
VIDA DO(A) PACIENTE NA TRAJETORIA DO TCTH

A “toxicidade financeira” se tornou um termo familiar no debate de medicamentos contra
o cancer e tem ganhado forga, por conta do alto custo das novas classes terapéuticas. Estudos
referentes a esse custo, apresentam que houve um aumento significativo. Suas causas vao desde

aumento no investimento em estudos clinicos para identificar outras moléculas para novas
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drogas, até novos equipamentos para diagnéstico e tratamento (CARRERA; KANTARJIAN;
BLINDER, 2018; NOGUEIRA et al., 2021).

E uma preocupagcéo continua dos(as) pacientes e da equipe multidisciplinar. Temas como
comunicagao entre médico(a) e paciente referente aos custos de tratamento, aderéncia em
virtude dos custos, relacdo entre dificuldade financeira fomentada pelo tratamento e maior
mortalidade apontam o quanto o custo ou tratamento impacta na vida dos(as) pacientes,
familiares e no tratamento. Portanto, séo os efeitos deletérios do estresse financeiro gerado pelo
diagnéstico de cancer (NOGUEIRA et al., 2021; COUGHLIN; MOORE; CORTES, 2021).

A qualidade de vida pode ser afetada em qualquer fase de um TCTH, gerando varias
alteragdes. Sao consequéncias que podem acontecer, de maneira imediata ou tardia, sendo que
em diversos casos, as consequéncias de longo prazo nao se manifestam por anos ou até décadas
depois do transplante, sendo necessario haver um acompanhamento e monitoramento.
(VIGARINHO; DOMENICO; MATSUBARA, 2022).

Qualidade de vida é um conceito amplo e multidimensional, que envolve varios contextos
como: saude fisica, estado psicoldgico, nivel de independéncia, relacionamentos sociais, crengas
individuais e as relagcdes com ambiente no qual estdo. Existem duas tendéncias mais comuns na
area da saude sobre seu conceito: qualidade de vida como um conceito genérico e qualidade de
vida referente a saude (GARCIA, 2023).

A percepg¢do mais genérica é a percepcao do(a) paciente sobre sua posi¢cao na vida,
referente a cultura e sistemas de valores em que vive. Ja o termo qualidade de vida referente a
saude tem um sentido restrito, que esta nos aspectos relacionados as doencas ou intervencdes
em saude (MARTINS et al., 2020).

Ao longo do tratamento oncoldgico, os(as) pacientes se depararam com dificuldades como
distancia entre residéncia e local de tratamentos, além dos gastos. A distancia percorrida pelo
paciente precisa ser considerada no tratamento, pois exige varias visitas aos servicos de saude
para atendimento ambulatorial e internacdo. Logo, a localizagdo do servigco e dos(as) pacientes,
meios de transporte, tempo, custos e distancia, precisam ser analisados no padrao de
acessibilidade (SOUZA et al., 2016).
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3.6 TRANSICAO DOS CUIDADOS DE ENFERMAGEM

A transicao dos cuidados de Enfermagem é um processo necessario para o(a) paciente e
seus familiares, principalmente, em relacao a transi¢gdo da saude para as doengas cronicas nao
transmissiveis. E uma transicdo que envolve uma alteragdo relevante para os(as) pacientes e
para a equipe multidisciplinar. Quando um paciente é diagnosticado, ha uma alteragcdo na
perspectiva e nas demandas deste. Segundo Weber et al. (2017) a transi¢ao de cuidado ocorre
num cenario que esta a participacao do(a) paciente, familiares e cuidados, além dos profissionais
responsaveis por toda assisténcia. Além disso, os cuidados relacionados a esse processo,
educacdo em saude, bem como apoio nos cuidados e acompanhamento regular pés-alta sdo
indicadores de analise da qualidade do servico ofertado.

A transicao dos cuidados de Enfermagem desempenha um papel crucial no contexto do
estudo de Educagao em Saude de pacientes adultos submetidos ao TCTH durante o periodo de
alta hospitalar. Esta fase delicada marca a passagem do ambiente hospitalar para o domicilio,
onde pacientes e cuidadores(as) assumem uma maior responsabilidade pela gestdo da saude
pos-transplante. A Educacao em Saude nesse momento assume uma importancia substancial ao
fornecer informacgdes, instrugdes e suporte que capacitam pacientes e cuidadores(as) a enfrentar
os desafios que surgem apés a alta hospitalar.

Além disso, a Educagdo em Saude desempenha um papel na construgao da confianca e
empoderamento dos(as) pacientes e cuidadores. Por meio de informagdes claras e orientacdes
personalizadas, é possivel reduzir a ansiedade e aumentar a sensacido de controle sobre a
prépria saude. Um estudo recente de Santos et al. (2020) destaca que a Educacdo em Saude
direcionada para a promocéo do autocuidado e a gestao eficaz dos sintomas pos-transplante nao
apenas melhora a qualidade de vida dos(as) pacientes, mas também fortalece sua capacidade
de tomar decisdes informadas sobre sua saude.

A Enfermagem realiza uma fungédo essencial nessa transigado, a partir de cuidados de
qualidade, apoio emocional e na educagao. Durante esse periodo, o(a) paciente pode ter que
lidar com varias emogdes, como ansiedade, medo ou tristeza. A empatia e entendimento séo
elementos essenciais durante essa fase, pois o(a) paciente pode estar lidando com varios
desafios fisicos, sociais e emocionais. Os(as) pacientes onco-hematologicos quando da alta
hospitalar, ainda nao estdo completamente recuperados, precisando de maiores informagdes

sobre a doencga, tratamento, medicacao e autocuidado (SOUZA, 2016).
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De acordo com Lima et al. (2018) a idealizacao da transicdo do cuidado corrobora com a
reducdo de custos com servigos de saude e surge como um entrave para os incidentes, pois é
relevante para a melhoria da qualidade de vida tanto dos(as) pacientes, quanto dos familiares, a
partir de orientacbes e encaminhamentos.

A contribuicdo interdisciplinar € essencial para assegurar uma transigdo eficiente e
saudavel para o paciente. Segundo Meleis (2000) para entender as experiéncias dos(as)
pacientes durante as transigdes, € necessario entender os condicionantes pessoais, da
comunidade e sociedade, que facilitam ou dificultam o processo de obtencédo dessa transicao
saudavel. Referente aos condicionantes pessoais, € possivel observar que os significados
atribuidos aos eventos preceptores da transigcao, sao importantes.

Além disso, pacientes com baixa renda tendem a estar mais vulneraveis a sintomas
psicologicos e fatores que interferem nessa transicdo. Porém, a preparagdo prévia e
conhecimento adequado fomentam a experiéncia de transi¢ao, enquanto a falta de preparacao e
conhecimento atuam como inibidores. Meleis (2007) apresenta que os enfermeiros que
promovem o cuidado transicional atribuem grande valor ao individuo, pois compreendem que
estes cuidados estdo associados ao desenvolvimento humano.

Os profissionais de Enfermagem devem estar atentos aos sinais de complicagbes ou
mudangas na condi¢cdo do(a) paciente, monitorando os sintomas, avaliando os sinais vitais e
respondendo a qualquer deterioragao do estado de saude. A vigilancia constante é essencial para
garantir a seguranga e o bem-estar do(a) paciente.

Diversos estudos tém contribuido para a compreensao e aplicagdo da teoria de transicao
em varios cenarios, como estudo feito por Soares et al. (2019) que analisou o desempenho por
competéncias em enfermeiros hospitalares. Foi uma analise que destacou a relevancia de
competéncias especificas dos enfermeiros na gestédo e promogéo de transi¢gdes de cuidados.

Tavares (2019) abordou em seu estudo que abordou a intervencdo de Enfermagem na
transicdo para a prestacao de cuidados paliativos, a partir de estratégias que podem ser usadas
durante a transicdo para esses cuidados, em prol de uma melhor qualidade de vida dos(as)
pacientes em fase terminal. Sdo estudos que fornecem percepcdes relevantes sobre o papel da
Enfermagem na promog¢ao de uma transicdo saudavel, ofertando cuidados adequados e
permeando a continuidade do cuidado.

A transi¢do dos cuidados de Enfermagem envolve a compreensdo das emogdes do(a)
paciente, fornecimento de educagao adequada, coordenacido de cuidados e monitoramento
continuo da condigao dos(as) pacientes durante a transigdo para esses cuidados, em prol de uma

melhor qualidade de vida dos(as) pacientes em fase terminal. Sdo estudos que fornecem
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percepgoes relevantes sobre o papel da Enfermagem na promocgao de uma transi¢cao saudavel,
ofertando cuidados adequados e permeando a continuidade do cuidado. Portanto, a transicao
dos cuidados de Enfermagem envolve a compreenséo das emog¢des do(a) paciente, fornecimento
de educacao adequada, coordenagdo de cuidados e monitoramento continuo da condigao do(a)

paciente.
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo exploratério, de abordagem qualitativa (GIL, 2017;
MINAYO, 2010, 2014), sobre as orientacbes em saude adquiridas pelo paciente adulto(a)
submetido(a) ao Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas no processo de
preparo da alta hospitalar.

A pesquisa qualitativa permite a interpretacéo de dados que n&o podem ser expressos em
numeros e estuda os participantes da pesquisa em seu ambiente natural, promovendo a
possibilidade de conhecer, além dos relatos, o comportamento dos participantes em relagéo ao
objeto da investigagdo (POPE; MAYS, 2009).

Conforme Minayo (2014, p. 22-23) leva em consideracao os niveis mais profundos das
relacbes sociais por ser uma metodologia:

[...] capaz de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade como
inerentes aos atos, as relagdes e as estruturas sociais, sendo essas Uultimas
tomadas tanto no seu advento quanto na sua transformagao, como construgbes
humanas significativas.

Como explica Egy (2020), a pesquisa qualitativa ao fornecer a investigacao da realidade
e buscar a natureza dos fendmenos pode ser a chave para gerar um conhecimento critico,
libertador e profundamente comprometido com a realidade social. A escolha desta abordagem foi
devido ao reconhecimento da importancia de conhecer as necessidades de saude dos(as)
pacientes adultos submetidos ao Transplante alogénico de células-tronco Hematopoiéticas,
percebendo que as orientacbes em saude durante o periodo de preparo para o TCTH, durante
internacdo e no pdés-TCTH configuram-se em uma oportunidade de troca, fruto das relagbes
interpessoais proporcionadas por este encontro.

Neste estudo, de acordo com os objetivos a serem pesquisados, partiu-se do
entendimento de que a pesquisa descritiva tem como funcdo principal a descricdo das
caracteristicas, exigindo assim do investigador uma série de informag¢des do fendbmeno a ser
investigado. Entendemos que neste referencial tedrico-metodolégico, a realidade é construida

pelos atores sociais a partir de suas vivéncias, do seu vivido e de suas experiéncias.
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42 SELECAO DOS PARTICIPANTES, RECRUTAMENTO E
PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Os critérios de selecao dos(as) participantes foram os seguintes: individuos com mais de
18 anos que passaram por um Transplante Alogénico de Células-tronco Hematopoéticas,
independentemente da instituicao, localizagéo geografica e diagnostico.

A técnica de recrutamento utilizada foi a Snowball Sampling ou Bola de Neve, que é uma
abordagem de amostragem baseada em conexdes mutuas entre os membros da populagéo de
interesse. Inicialmente, os participantes iniciais indicaram outros, criando uma cadeia de
referéncia que se expandiu até atingir a saturacdo dos resultados. Isso ocorre quando novos
entrevistados repetem informacdes obtidas anteriormente, sem acrescentar novos insights.

Para expandir a amostra, os participantes indicados foram convidados a identificar outros
membros de seu grupo social com caracteristicas relevantes para a pesquisa. Eventualmente, a
amostra alcangou um ponto em que nao havia mais individuos a serem incluidos ou informacgoées
adicionais a serem coletadas.

Essa abordagem é particularmente util para pesquisar populagdes de dificil acesso ou
cujo tamanho nao é conhecido com antecedéncia. Isso inclui grupos dispersos geograficamente,
reclusos, estigmatizados ou que podem ser relutantes em participar de pesquisas.

E importante observar que a amostra ndo é determinada previamente, mas é construida
durante o processo de entrevistas. No entanto, a técnica apresenta vantagens, como a
capacidade de acessar informacodes valiosas por meio de informantes-chave, as “sementes”.

Para implementar a técnica, o pesquisador precisa inicialmente identificar essas
sementes, que atuam como fontes de informag&o-chave para encontrar outros participantes com
o perfil desejado. As sementes ajudam a mapear os individuos na populagao de interesse.

No caso desta pesquisa, as redes sociais virtuais (RSV) foram usadas para mapear e
contatar possiveis participantes. A pesquisa comegou com uma busca online e nas redes sociais
para identificar grupos que se encaixassem no perfil da pesquisa, dada a vulnerabilidade de
saude desses individuos.

O contato inicial foi feito com o administrador de um desses grupos,

@cacadoresdemedula, que foi brevemente informado sobre o estudo. Apds a aceitagdo, uma

carta de anuéncia foi solicitada.


https://www.instagram.com/cacadoresdemedula/
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Em seguida, a semente @cacadoresdemedula forneceu os contatos de outras quatro

sementes, que foram contatadas através das redes sociais e por telefone para serem convidadas
a participar da pesquisa. Durante esses contatos, foram esclarecidas duvidas sobre o uso de um
aplicativo para realizar e gravar as entrevistas.

Realizar pesquisas no ambiente virtual oferece uma série de riscos e beneficios a serem
considerados. Entre os riscos, destacam-se questdes relacionadas a privacidade e
confidencialidade dos participantes, uma vez que o ambiente online pode tornar mais dificil o
controle das informacgdes pessoais compartilhadas. Além disso, a seguranga dos dados coletados
€ uma preocupacao, ja que a internet esta sujeita a violagdes de seguranga e riscos de hacking.

Outro risco é o viés de amostragem, pois a pesquisa online pode atrair um publico
especifico, deixando de fora grupos que nao tém igual acesso a internet. Isso pode resultar em
uma amostra nao representativa da populagdo em estudo.

Por outro lado, a pesquisa on-line oferece beneficios significativos. Ela permite o acesso
a populagées que seriam dificeis de alcangar de outra forma, como pessoas geograficamente
isoladas, grupos estigmatizados ou aqueles com mobilidade reduzida. Além disso, a
comunicagao com os participantes pode ser mais facil e eficiente, permitindo alcancar um grande
numero de pessoas em um curto periodo de tempo.

Quanto as formas de abordar os participantes, as midias sociais desempenham um papel
importante. Plataformas como Facebook, Twitter e grupos de discussao online podem ser usadas
para anunciar a pesquisa e atrair a atencao de pessoas interessadas. O envio de e-mails ou
mensagens diretas através dessas plataformas também é uma maneira direta de convidar os
participantes.

Por fim, no que diz respeito a pesquisa no ambiente virtual, é crucial identificar fontes
confidveis de participantes e ambientes online relevantes para o estudo. O consentimento
informado dos participantes é fundamental, incluindo informagdes sobre o propédsito da pesquisa,
riscos e beneficios. A protecdo dos dados dos participantes € uma prioridade, com medidas de
seguranga para evitar acesso nao autorizado. O respeito a ética e a transparéncia € essencial,
incluindo a divulgagdo adequada das afiliagbes institucionais e a honestidade na apresentacao
dos objetivos da pesquisa. Além disso, fornecer feedback aos participantes, quando possivel
demonstrar apreco por sua contribuicdo. Em resumo, a pesquisa no ambiente virtual oferece
oportunidades significativas, mas também requer cuidados éticos e de seguranga para garantir

uma abordagem responsavel e eficaz.


https://www.instagram.com/cacadoresdemedula/
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Figura 2 - Contato das sementes

SEMENTE 1 SEMENTE 3
@cacadoresdemedula

/1l

SEMENTE 4 SEMENTE 5

Fonte: Autora, 2023.

4.2.1 A entrevista

Segundo Marconi e Lakatos (2010) a entrevista, como técnica de pesquisa voltada para a
obtencao de dados, pode ser definida como o encontro entre duas pessoas, para que uma delas
obtenha informagdes sobre determinado tema, por meio de uma conversa profissional. As autoras
afirmam ainda que as entrevistas podem ser utilizadas para as seguintes finalidades: investigar
“fatos”, identificar opinides sobre “fatos”, identificar sentimentos, desvendar cursos de acao,
comportamentos atuais ou passados e razdes informadas de opinides., coletar informagdes ou
para ajudar no diagnostico de um problema social.

Quanto ao tipo das entrevistas, estas sdo compreendidas em: a) “padronizado ou
estruturado”, que consiste na anterior elaboracdo de um roteiro estruturado norteado por
questdes sobre um tema; b) “ndo padronizado ou nao estruturado”, onde neste modelo de
entrevista, esta incluindo dar liberdade ao entrevistado, onde o entrevistador inicia propondo um
tema aos entrevistados para que as perguntas feitas pelo entrevistador venham a ser derivadas
da interpretacdo do entrevistado; isso é “Painel’ que incluem “perguntas que se repetem de
tempos em tempos” as mesmas pessoas para estudar a evolugédo das opinides no curto prazo”
(p. 94). No entanto, Flick (2004) propds um outro tipo de entrevista, a entrevista Semi estruturada.

Este tipo de entrevista atualmente esta sendo amplamente utilizada nas pesquisas qualitativas
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porque, permite ao entrevistador planejar entrevistas relativamente abertas sobre o conteudo a
ser abordado e podera no momento da entrevista fazer novas perguntas.

Quanto a preparagdo e condugdo, as entrevistas podem ser realizadas de maneira
individual e grupal. A entrevista individual ocorre através da interagdo entre duas pessoas, é
indicada quando o objetivo da pesquisa & entender em profundidade os significados e a
perspectiva da pessoa. Esta modalidade de entrevista € muito utilizada em estudos de caso,
histéria oral, historias de vida e biografias, que demandam um nivel maior de detalhamento.

Na presente pesquisa, utilizou-se a entrevista semiestruturada. Cabe ressaltar que as
entrevistas foram realizadas em ambiente virtual, com dia e horario previamente agendado
através de contato anterior via telefone, aplicativo de mensagens ou rede social virtual, para
garantir auséncia de interferéncias externas. A técnica de coleta das falas nessa abordagem
ocorreu através do didlogo com a realizagcdo de entrevista semiestruturada com a intengédo de
possibilitar a compreensdo de um fenébmeno através da linguagem.

Anteriormente a data das entrevistas, os participantes receberam uma notificacao
lembrando sobre o agendamento e confirmando o compromisso com a solicitacdo de leitura,
retirada de duvidas, esclarecimentos, assinatura e envio virtual do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B), para que apds o consentimento através do instrumento, as
entrevistas pudessem ser gravadas.

Para gravacao das falas, agdes e emogdes contidas nas palavras realizou-se a entrevista
pela plataforma de video chamada (imagem nao disponibilizada), utilizando-se da internet, que
possibilitou o registro na integra dos depoimentos com posterior transcri¢do e analise do conteudo
tematica, para entdo categorizar seguindo a abordagem de Analise do Conteudo. Ressalta-se
que foram considerados a preservacao e garantia do conforto e privacidade dos participantes
para a confidencialidade de sua experiéncia.

No contexto da minimizagao dos desgastes tanto fisicos, emocionais quanto financeiros,
também foi pensado para a realizacdo da pesquisa de maneira virtual, assim como uma

possibilidade de abranger participantes de uma distribuicdo geografica distintas em curto periodo
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4.3 ANALISE DOS DADOS

A andlise das entrevistas procedeu-se através da analise do conteudo, que conforme
Bardin (2015), este € um método muito empirico, que depende do tipo de fala do entrevistado ao
tipo de interpretagao que va ao encontro do objetivo do pesquisador. Nao existe assim formula
pronta, porém existem regras a serem seguidas. Essa técnica tem de ser reinventada a cada
entrevista pelo pesquisador a fim de garantir os resultados da pesquisa. Neste estudo, utilizou-
se a analise categorial tematica. A analise de conteudo é um instrumento de pesquisa cientifica
que para ter valor cientifico deve seguir normas precisas independente de sua finalidade fazendo-
a assim diferente de uma analise puramente intuitiva (OLIVEIRA, 2008).

Conforme estudo de Oliveira (2008), para o desenvolvimento deste método alguns
conceitos centrais devem ser entendidos pelos pesquisadores, a saber:

e Objetividade: E necessaria uma definicdo precisa e especifica das categorias.

¢ Sistematicidade: Decorre da imparcialidade do pesquisador

e Conteudo Manifesto: Implica em decodificar os elementos da mensagem
relacionados aos participantes do universo da pesquisa, fazendo assim o
pesquisador abster-se de opinides, ideias e preconceitos.

¢ Unidades de Registro (UR): tem a finalidade de nortear uma discusséo, precisa ter
caracteristicas relevantes do conteldo a ser analisado. Pode ser uma frase, uma
palavra, um paragrafo ou mesmo um momento da gravacao ou da filmagem da
entrevista, ou outras.

¢ Unidades de Contexto (UC): Vem a ser o recorte que o pesquisador elabora nas
unidades de contexto para sentido aquele segmento da entrevista.

o Construcao de Categorias: consiste em agrupar intencionalmente os codigos das
mensagens diferente do discurso original.

e Analise Categorial (AC): Nesta etapa é realizada a quantificacdo da mensagem
conforme a frequéncia ou falta de elementos de sentido na mensagem;

e Inferéncia: sdo as relagdes reciprocas e mutuas estabelecidas entre uma
comunicagao com outras aceitas como verdadeiras.

¢ Condicoes de Producao (CP): sdo os campos de determinagdo do texto, onde

havera a geracéo da mensagem.
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A técnica de pesquisa Analise de Conteudo defendida por Bardin (2015) se estrutura em
trés fases: 1) pré-anadlise; 2) exploracao do material, categorizacéo e codificagcdo; 3) tratamento
dos resultados, inferéncias e interpretacdo. A validade dos achados da pesquisa € resultante de
uma coeréncia interna e sistematica entre essas fases, cujo rigor na organizagao da investigacao
inibe ambiguidades e se constitui como uma premissa fundante

A Pré-analise é a primeira etapa da organizacdo da Analise de Contetdo. E por meio dela
que o pesquisador comega a organizar o material para que se torne util a pesquisa. Nesta etapa
foram realizadas as transcrigbes das entrevistas, a releitura, e a organizagdo do material obtido
nas categorias analiticas 1 e 2, utilizando-se o software IRaMuTeQ (ANEXO B). A categoria 3
nao atingiu o patamar minimo necessario junto as demais para o processamento do software,
optando-se assim em usar recursos computadorizados simples, a saber colorimetria no
Microsoft® Word para a realizagdo da analise de conteudo tematica (ANEXO C). Na sequéncia,
temos a exploragdo do material, fase que tem por finalidade a categorizagdo ou codificagdo no
estudo. Nesta fase, a descrigao analitica vem a enaltecer o estudo aprofundado, orientado pelas
hipéteses e referenciais tedricos (MOZZATO; GRZYBOVSKI, 2011). Neste segmento, a definicao
das categorias € classificada, apontando os elementos constitutivos de uma analogia significativa
na pesquisa, isto é, das categorias.

Nesta etapa houve nova leitura exaustiva dos textos organizados pelo software
IRaMuTeQ (CORPUS) e a relagdo comum com as categorias analiticas.

A terceira fase diz respeito ao tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao. Esta
etapa é destinada a busca de significacdo de mensagens através ou junto da mensagem primeira.
E o momento da intuigdo, da analise reflexiva e critica. Nesta fase, o tratamento dos resultados
tem a finalidade de constituir e captar os contelidos contidos em todo o material coletado por
meio dos instrumentos (FOSSA, 2013). Esta fase, segundo Bardin (2015, p.41), é a “operacéo
l6gica, pela qual se admite uma proposi¢do em virtude da sua ligagdo com outras proposicdes ja

aceitas como verdadeiras”.
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4.4 PROCESSAMENTO E ORDENAGCAO DOS DADOS

O presente subcapitulo aborda a descricdo do processamento e da organizagdo dos
dados coletados, nas categorias analiticas 1 e 2. O material textual obtido por meio das vinte
entrevistas, foi transcrito em um documento de texto. Posteriormente, apdés a organizagéo,
exploracado e leitura flutuante foi organizado em um corpus textual e submetido a uma
Classificagao Hierarquica Descendente (CHD) de segmentos de texto com o auxilio do software
gratuito IRaMuTeQ versao 7.0 Alpha (Interface de R pour analyses Multidimensionnelles de
Textes et de Questionneires), desenvolvido por Pierre Ratinaud (RATINAUD; MARCHAND,
2012). Com este software que nao é considerado um método, mas um instrumento de exploracéo
a partir de dados estatisticos sobre variaveis qualitativas pode-se realizar diferentes tipos de
analises de dados textuais, como calculo de frequéncia de palavras; analises multivariadas como
CHD; nuvem de palavras, analise fatorial de correspondéncia e analise de similitude (JUSTO;
CAMARGO 2014).

Por conseguinte, sdo necessarias trés etapas para a realizagdo da CHD: preparacao e
codificagao do texto inicial, classificagao hierarquica descendente e interpretacao das classes. O
corpus adequado a analise de CHD deve ser organizado num conjunto textual orientado em um
unico tema (monotematico), pois, quando se tratar de questdes abertas, cada texto devera ser
composto por trechos de respostas semelhantes. Portanto, quando o tema ou aspectos diferentes
se fazem necessarios, realiza-se uma analise para cada questdo. As linhas de comando e as
variaveis, contendo asteriscos, foram: *part_01 (conforme o niumero do participante).

Foi realizada também a andlise de similitude, com o uso do mesmo programa informatico.
A analise de similitude permite representar graficamente a estrutura de um corpus e diferenciar
as partes comuns e especificas das variaveis codificadas (MARCHAND; RATINAUD, 2011).

Encontram-se divididas em duas ramificagdes (A e B) do corpus total em analise. O
subcorpus A, Necessidades de salde do(a) paciente adulto(a) no pés-TCTH para a continuidade
dos cuidados, composto pelas Classes 1: “Especificidades do Transplante de Células-tronco
Hematopoéticas, que se refere aos conhecimentos e questionamentos dos(as) pacientes em
relacdo ao processo de TCTH, mudancas decorrentes do transplante, desafios impostos pela
nova condig¢ao de saulde, os efeitos da hospitalizacao e necessidades de adaptacdes para a alta
hospitalar que ira perdurar por um longo periodo de tempo. O subcorpus B, denominado”
Orientacdes de saude adquiridas pelo paciente adulto(a) submetido(a) ao Transplante Alogénico

de Células no contexto da alta hospitalar”, contém os discursos correspondentes a Classe 2
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(“Relagao paciente, familia e equipe multidisciplinar”) e Classe 3 “Diretrizes para a educacgao de
paciente adulto(a) submetido(a) ao transplante alogénico de células-tronco hematopoiéticas”, que
contempla as indicagbes dos(as) pacientes a recursos utilizados pela equipe de saude para

facilitar o entendimento das orientagdes para a continuidade dos cuidados, conforme Figura 3.

Figura 3 -Dendrograma do estudo.

classe 4 classe 2 classe 1 classe 5
hospital questdo  descobrir consulta
lembrar hoje leucemia predeterminas
casa = ate internet equipa

ali facil medula transplante
comer efeito levar assistente
colocar sol pedir pacim

banho muito sl psicélogo
trocar duvida T'Jf'm x médico
sozinho novo HIOINSYA0 axplicar

mal importante buscar e sttt

sair mais pagina enfermagem
coisa comecar partir dentista
quarto perder morte acompanhar
ajudar quimioterapia falta exame
réiagéo pensar cientifico Fs]c?loga t
cartilha depais assim c:Iisrr|1c= erapeuta

Fonte: Elaborada pela autoré,_2023.

Para atingir uma melhor visualizagao das classes, elaborou-se um organograma com a
lista de palavras de cada classe geradas a partir do teste qui-quadrado. Nele emergem as
evocagdes que apresentam vocabulario semelhante entre si e vocabulario diferente das outras
classes. A seguir serao descritas, operacionalizadas e exemplificadas cada uma dessas classes

emergidas na Classificacao Hierarquica Descendente, conforme Figura 4.



Figura 4 - Classificagdo Hierarquica Descendente.

Fonte: Elaboragao propria, 2023.
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O presente estudo respeitou os principios éticos de pesquisa envolvendo seres humanos,

e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro - CEP UNIRIO, de acordo com a Resolugao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012), com o Certificado de Apresentagdo de Apreciacdo Etica (CAAE) n°
67697423.4.0000.5285 sendo aprovado conforme parecer numero 6.063.063. A coleta das falas

foi realizada com tempo e custos programados somente apds a apreciagdo e aprovagao no

Comité de Etica e assinatura do TCLE pelos participantes.

Todos os dados dos(as) pacientes foram mantidos em sigilo e a participagdo dos

entrevistados(as) na pesquisa procedeu apos leitura e assinatura do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido TCLE, ocasidao em que os(as) pacientes foram informados que nao serdao

identificados e que seus dados s serdo utilizados com fins cientificos. O TCLE assinado foi
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enviado por cada participante e arquivado com os pesquisadores responsaveis. Além disso, foi

assegurado o direito de desistir e encerrar com a participacéo do estudo.

4.6 RISCOS DA PESQUISA

Pode existir constrangimento devido ao risco de dificuldade de compreenséo, risco de
origem psicoldgica, como: possibilidade de constrangimento; desconforto perante as perguntas;
vergonha por ter alguns sentimentos; estresse relativo as memoérias do periodo de internacéo
hospitalar; cansacgo ao responder as perguntas; quebra de anonimato da entrevista.

Qualquer entrevista, independentemente de sua natureza, esta suscetivel a esses riscos.
Buscaremos minimizar esses riscos respeitando o uso do protocolo ético embasado na
Resolugado 466/2012 (BRASIL, 2012).

Nos casos de desconforto emocional foi permitida pausa para que o participante se
sentisse bem e mais confortavel, ou mesmo remarcacao da entrevista para momento oportuno.
Além disso, foi garantido a indenizacao referente ao dano causado, basta que entre em contato
com a pesquisadora principal pelo e-mail: rochajosele@gmail.com ou com o CEP através dos
telefones: (021) 2542-7350 ou (021) 2542-4067. Os pesquisadores asseguram o cumprimento

com as garantias e direitos previstos nas resolu¢gées CNS no 466 de 2012 e 510 de 2016.

4.7 BENEFICIOS

As avaliagbes realizadas ajudardo a melhorar as estratégias de educagdo em saude,
ampliar a abordagem educacional de acordo com as necessidades dos(as) pacientes mais
expressas na pesquisa, assim como a elaborag¢ao de novos recursos educativos mais adequados
independentemente do tipo de instituicdo onde o TCTH fora realizado.

Os desfechos da pesquisa contribuirdo ainda para um maior conhecimento cientifico
acerca do tema, partindo da perspectiva do(a) paciente, o que além de ajudar os proprios servigos

podera contribuir no sentido de apoiar novas propostas de abordagem para estes entrevistados.
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4.8 CRITERIOS PARA PARTICIPAR DA PESQUISA

O recrutamento dos participantes aconteceu por meio da rede social “Instagram”, pelo
perfil @cacadoresdemedula, que foi a minha primeira Semente, me indicando a Semente 2 e 3,
que foram indicando outros participantes, sucessivamente.

Como se trata de uma populagao vulneravel, por encontrar-se espalhada por todo pais, e
ainda por conta da reconstituicdo do sistema hematopoiético e imunolégico, foi a forma mais
propicia encontrada para abordar esses participantes. A Semente 1, em um primeiro momento,
entrou em contato com a Semente 2 e com a Semente 3, informando sobre a pesquisa e ambas
aceitaram, retornando o contato.

Os participantes da pesquisa, foram pacientes de pés-TCTH alogénico tardio, com idade
acima de 18 anos, sendo excluidos da pesquisa, aqueles que que n&o tinham acesso a

plataforma videochamada e que nao aceitaram participar do estudo.

4.9 PERIODO DE ESTUDO

A pesquisa bibliografica iniciou em margo de 2022 seguindo pelo ano de 2023, com
proposta de encerrar até agosto de 2023. Ja no que tange a pesquisa de campo o inicio foi em
19 de maio de 2023 com encerramento em 30 de junho de 2023. A fim de validar o procedimento
de coleta de dados do presente estudo, foram seguidas as recomendag¢des do checklist
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) (TONG; SAINSBURY;
CRAIG, 2007).



5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 CATEGORIZACAO DOS PARTICIPANTES
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Dentro do contexto de apresentagdo de resultados foram apresentados os achados

obtidos junto as entrevistas realizadas de maneira virtual com os respondentes/participantes,

como os dados sociodemograficos, dados em relagdo ao processo da patologia e tratamento,

assim como as entrevistas realizadas de forma descritiva, podendo observar todos os dados na

tabela 1.
Tabela 1 - Anélise Descritiva do Perfil Sociodemografico dos Respondentes (n=20).

Variavel Categoria Frequéncia (%)
18-30 anos 11 (55%)

Idade 31-50 anos 7 (35%)
51- 65 anos 2 (10%)

Sexo Feminino 15 (75%)
Masculino 5 (25%)
Branca 8 (40%)

Raca/Cor Autorreferida Preto 1 (5%)
Pardo 11 (55%)
Solteiro(a) 13 (65%)
Casado (a) 6 (30%)
Divorciado (a) 1 (5%)

2 (10%)

Estado civil Ensino fundamental
Ensino médio incompleto 1 (5%)
Ensino médio completo 6 (30%)
Superior 6 (30%)
Pé6s-Graduagéo 5 (25%)
Do lar 1 (5%)
Estudante 5 (25%)
Autdénomo (a) 1(5%)

Profissdo/Ocupacgao 9 (45%)
CLT
Puablico/Federal 2 (10%)
Aposentado 2 (10%)

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.
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Pode-se observar na tabela 1 em relagédo ao histérico sociodemografico dos participantes
(n=20), onde a maioria dos respondentes tem idade entre 18 a 30 anos (55%) e, em relacdo ao
sexo, um total de 75% sao mulheres. Demonstrando aqui nessa pesquisa como as pessoas do
género feminino tende a ser mais receptivas e abertas a conversarem sobre questoes sensiveis
de saude. Na variavel da racga/ cor autorreferida, 55% séo pardas e 40% brancas, referente ao
estado civil 65% se declararam solteiros e 30% casados. Quanto ao nivel de escolaridade, 30%
afirmaram ter o Ensino Médio Completo, assim como: Superior (30%) e 25% Pds-graduadas.
Referente a ocupacgao, um total de 25% disseram ser estudantes, e 45% celetistas.

Observa-se na tabela 2 o perfil demografico dos respondentes da pesquisa, que

totalizaram 20 pessoas

Tabela 2 -Analise Descritiva do Perfil Demografico dos respondentes (n=20).

Variavel Categoria Frequéncia (%)
NORTE
Acre 1 (5%)
Para 1(5%)
NORDESTE
Bahia 1 (5%)
Ceara 2 (10%)
Paraiba 1 (5%)
Regido/ Estado Rio Grande do Norte 3 (15%)
CENTRO-OESTE
Distrito Federal 1(5%)
Mato Grosso do Sul 1 (5%)
SUDESTE
Minas Gerais 3 (15%)
Rio de Janeiro 4 (20%)
Sao Paulo 2 (10%)

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

Encerrando as variaveis, foi questionada em qual regido o respondente reside totalizado,
10% no Norte, Acre (n=1) e Para (n=1); 35% no Nordeste, Bahia (n=1), Ceara (n=2), Paraiba
(n=1) e Rio Grande do Norte (n=3); 10% no Centro-Oeste, Distrito Federal (n=1) e Mato Grosso
do Sul (n=1), e no Sudeste 45%, Sao Paulo (n=2), Minas Gerais (n=3) e Rio de Janeiro (n=4).

Em relacio a abrangéncia demografica da pesquisa, demonstra uma quase totalidade do
territorio brasileiro
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5.2 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES QUANTO AO
DIAGNOSTICO E TIPO DE TCTH E A REDE DE SAUDE UTILIZADA

No quadro sao descritos os principais dados relacionados ao TCTH, buscando uma maior

fidelidade aos respondentes/participantes, foram identificados com cognome numeérico.

Quadro 3 - Diagnéstico e Tipo de TCTH e Rede de Saude.

Tipo de Servico

Cognome Diagnostico Pré-TCTH Tipo de TCTH Alogénico de Sadde
Participante 1 LMA* (M5) N&o aparentado Privado
Participante 2 LLA** N&o aparentado Privado
Participante 3 LMA (M4) Aparentado Publico/SUS
Participante 4 LLA N&o aparentado Publico/SUS
Participante 5 LMA (M5) N&o aparentado Privado
Participante 6 LLA Aparentado Publico/SUS
Participante 7 LMC N&o aparentado Privado
Participante 8 Anemia falciforme Aparentado Publico/SUS
Participante 9 LMA N&o aparentado Publico/SUS

Participante 10 LMA Nao aparentado Privado
Participante 11 LMA Aparentado Privado
Participante 12 LLA Aparentado Privado
Participante 13 LMA Aparentado Haplo Privado
Participante 14 LLA (B) Aparentado Filantropico
Participante 15 LMA Aparentado Haplo Publico/SUS
Participante 16 Aplasia de medula Aparentado Publico/SUS
Participante 17 LMA Nao aparentado Privado
Participante 18 Linfoma de Hodgking Aparentado Filantrépica
Participante 19 AAS*** Nao aparentado Publico/SUS
Participante 20 LLA N&o aparentado Publico/SUS

* Leucemia Mieloide Aguda ** Leucemia Linfoblastica Aguda ***Anemia Aplastica Severa

Fonte: Elaborada pela autora, 2023.

Dentre os 20 participantes da pesquisa: 9 foram submetidos ao Transplante alogénico de

células-tronco hematopoiéticas na rede publica de saude, demonstrando assim a importancia do

Sistema Unico de Saude. 2 participantes fizeram a terapéutica em uma instituicao filantrépica e 9

em rede privada de saude.

Em relagdo aos diagnosticos dos participantes, os resultados mostraram: 2 participantes

com Anemia Aplastica Severa (AAS), 1 participante com anemia falciforme, 1 com linfoma de
Hodgkin, 9 participantes com diagndstico de Leucemia Mieléide Aguda (LMA), 1 participante com

Leucemia Mieléide Crdnica e 6 com Leucemia Linfocitica Aguda.
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Destes, 10 foram submetidos ao Transplante alogénico aparentado e 10 ao transplante
alogénico n&o aparentado, sendo a medula 6ssea proveniente do Registro Brasileiro de Doadores
Voluntarios de Medula Ossea (REDOME), contando atualmente em seu cadastro mais de 5
milhdes de doadores, caracterizando-se como o terceiro maior banco de doadores de medula
6ssea do mundo. Com financiamento exclusivamente publico e administrado pelo Ministério da

saude.

5.3 CARACTERIZACAO QUANTO AO TEMPO DE POS-TCTH OS
RECURSOS FINANCEIROS E AS ATIVIDADES EDUCATIVAS
PROPOSTAS AOS PARTICIPANTES

No Quadro 4, é possivel verificar toda a descricdo do processo terapéutico para os(as)

pacientes que se encontram em tratamento ou nos pés do TCTH.

Quadro 4 - Descri¢cdo do Processo Terapéutico para o Tratamento e Pds de Pacientes com TCTH.

Temp . .
. Recursos financeiros com .. .
Cognome o Pés- Atividades educativas
tratamentos
TCTH
05 Sim. Na unidade de internag&o, material
Participante 1 anos Familia impresso e conversas com a equipe
multidisciplinar.
04 Beneficios sociais e ajuda de Sim. Na unidade de internagdo. Consultas
Participante 2 anos campanhas em Televisao, com a equipe, material impresso, videos e
Internet e redes sociais com a equipe multidisciplinar.

. 04 - Sim, material impresso, conversas com a

Participante 3 Familia . .
anos equipe e pertence a um grupo de pacientes.
o . . Sim, material impresso, conversas e consultas

. 08 Familia, Beneficios sociais e .

Participante 4 o com a equipe e pertence a um grupo de
anos Organizacdo Ndo Governamental .
pacientes.

- 04 . . . e
Participante 5 anos Recursos proprios Sim. Conversas com a equipe multidisciplinar.

- 04 Familia e Organizagdo Nao Sim. Material impresso e conversas com a
Participante 6 . e

anos Governamental equipe multidisciplinar.

- 07 . Sim. Material i ia int t,
Participante 7 Recursos proprios 'm. ateria |mpress’o .e via interne

anos consultas médicas.

. 05 - - - . . .
Participante 8 anos Familia, Beneficios sociais Sim, fora da equipe de saude.
Particioante 9 09 Familia, beneficios sociais, ajuda Sim. Material impresso, rodas de conversas

P anos de campanhas em rede de apoio com profissionais e consultas com a equipe
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Participante
10
Participante
11

Participante
12

Participante
13

Participante
14

Participante
15
Participante
16
Participante
17
Participante
18

Participante
19

Participante
20

04
anos
04
anos

09
anos

04
anos

07
anos

04
anos
05
anos
04
anos
04
anos

03
anos

09
anos

e Organizagéo Nao
Governamental

Recursos proprios

Recursos proprios

Recursos proprios

Recursos préprios e Familia

Familia, Beneficios sociais e
Organizacao Nao Governamental

Familia, Beneficios sociais e
Organizagdo Ndo Governamental
Familia, Beneficios sociais e
Organizagao Nao Governamental

Familia e recursos préprios
Familia, Beneficios sociais e rede

de apoio

Familia, Beneficios sociais e
Organizacao Nao Governamental

Familia e Organizagdo Nao
Governamental

Sim. Material impresso e consultas com a
equipe.
Sim. Consultas e conversas com a equipe
multidisciplinar.

Sim. Consultas e conversas com a equipe
multidisciplinar. Atualmente participa de grupo
de Doagdo de Medula 6ssea.

Sim. Material impresso e conversas com a
equipe multidisciplinar.

Sim, material impresso, consultas com a
equipe multidisciplinar e participa de grupo de
pacientes.

Nao se recorda.

Nao se recorda.

Sim, conversas com a equipe multidisciplinar.
Material impresso via ONG.

Sim, material impresso.

Sim. Material impresso, teleconsultas, tele
atendimento roda de conversas com equipe,
videos com enfermeiras, consultas com a
equipe multiprofissional
N&o se recorda. Atualmente participa de grupo
de apoio a pacientes

Fonte: Autoria prépria, 2023.

A tabela 3 mostra todo o processo terapéutico realizado pelos participantes da pesquisa,

em que o tempo de tratamento pods transplante variam de 4 a 9 anos, tendo como suporte

financeiro para o tratamento, em sua grande maioria a Familia, os Beneficios sociais, ajuda de

campanhas em Televisdo, Internet e redes sociais, 6rgdos ndo governamentais e recursos

préprios, demonstrando assim a importancia da rede de apoio e dos programas sociais para

€SSsas pessoas.

Em relacéo as atividades educativas, percebe-se que a grande maioria dos participantes

da pesquisa participaram de alguma, independentemente do tipo de servi¢o. A questao do contato

com os profissionais em forma de roda de conversa e grupos € bem presente nesse contexto,

assim como a utilizagdo das tecnologias educacionais do tipo manual.
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5.4 ANALISE E DISCUSSAO DAS ENTREVISTAS OBTIDAS JUNTO AOS
PARTICIPANTES DA PESQUISA

Ao usar os recursos computadorizados simples, a saber colorimetria no Microsoft® Word
para a realizagdo da analise de conteudo tematica para analisar os dados, foram encontradas
trés categorias analiticas que se relacionavam com os objetivos desta pesquisa. Com isso, as
subcategorias e os elementos de analise (unidades de registro) foram identificados. A unidade
de registro (UR) foi usada para descrever o assunto. O tema é frequentemente usado como
unidade de registro para estudar opinides, atitudes, crengas e outros aspectos. Também é
frequentemente usado para analisar respostas de entrevistas e questbes abertas. Além disso,
pode ser definido como a totalidade de uma declaragao sobre a mensagem a ser analisada, como
uma parte de uma gravag¢ao, uma parte de uma noticia ou um documento (OLIVEIRA, 2008).

Ao mesmo tempo, a unidade de contexto ajuda a entender a unidade de registro. O
paragrafo foi definido como unidade de contexto neste estudo. Além disso, a frequéncia de
aparicdo das unidades de registro foi examinada. A importancia de uma unidade de registro
aumenta com a frequéncia com que aparece (BARDIN, 2011). A partir dessas caracteristicas, o
conjunto de elementos distintos e comparaveis relacionados as questdes especificas pode ser
examinado.

Esses trés grupos analiticos iniciais devem ser destacados:

o Necessidades de saude do(a) paciente adulto(a) nos po6s-TCTH para a
continuidade dos cuidados;

o Orientagbes de saude adquiridas pelo paciente adulto(a) submetido(a) ao
Transplante Alogénico de Células no contexto da alta hospitalar;

e Diretrizes para a educagédo de paciente adulto(a) submetido(a) ao transplante

alogénico de células-tronco hematopoiéticas.

A partir das duas primeiras categorias analiticas, foram geradas cinco classes que
emergiram a partir do processamento no software IRaMuTeQ, vindo assim a reforgar os corpus
textuais manualmente estabelecidos. De acordo com as classes foram estabelecidas as
categorias tematicas que serdo apresentadas neste capitulo em sequéncia diferente das classes
para melhor encadeamento das ideias e organizagado dos temas. A apresentagado da discussao

das categorias tematicas obedeceu a ordem descrita em sequéncia.
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5.4.1 Categoria 1 — Especificidades do TCTH

O IRaMuTeQ ao ser aplicado como parte de um total juntou as duas primeiras categorias,
de necessidades e orientagbes, com as subdivisdes das classes em subtépicos. O corpus
“Especificidades do Transplante de Células-tronco Hematopoéticas” foi submetido a analises
textuais com o uso do software IRaMuTeQ e apresentou 10,984 ocorréncias de palavras, com
34.540 palavras distintas, com uma frequéncia média de 34.54 ocorréncias para as palavras do
corpus. Os 20 textos iniciais foram desdobrados pela CHD em 40 textos em 318 segmentos de
texto, destes 1782 segmentos de texto foram classificados, correspondendo a 80,82% do total.

A CHD distinguiu cinco classes. Na primeira particdo, o corpus foi dividido em dois
subcorpus, separando a classe 5 do restante do material. Em uma segunda particio, o restante
do material foi dividido, separando as classes 1 e 2 das classes 3 e 4. A classe 4 apresentou o
maior numero de segmentos de texto (ST), correspondente a 25,29%, seguida pela classe 3 com
21,4% dos ST. A classe 1 apresentou 19,46% dos ST e, por fim, as classes 2 e 5 apresentaram

17,12% e 16,73% dos ST, respectivamente, conforme observa-se na Figura 5.

Figura 5 - Percentual das classes.
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Fonte: Elaborado pela autora, 2023.
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5.4.2 Classe 1- Fragmentagao do conhecimento

Esta classe, nomeada fragmentacdo do conhecimento, relaciona-se com as vivéncias
durante as distintas fases do processo de TCTH, a dicotomia da bagagem de conhecimentos
incluindo principalmente os efeitos fisicos, sociais, emocionais e financeiros acarretados pelo
TCTH, assim como as demandas de cuidados durante o periodo de internagdo com toda a gama
de orientagdes relativas a alta hospitalar. Esta classe apresentou 19,46% dos ST do corpus.

Contel et al. (2000) diz que o TCTH representa ao(a) paciente uma perspectiva de cura
depois do diagnéstico de uma doenga considerada grave e, de certo modo, potencialmente fatal,
essa expectativa de cura proporciona a esperanca no paciente e na familia, podendo amenizar
os sentimentos dolorosos causados, mesmo com 0s avancos para o tratamento dessas doencgas,
nao existem garantias que a intervengéo ira definir a cura, ja que existe a possibilidade de que,
mesmo o transplantado sobrevivendo a fase mais complicada do procedimento, a doenca basica
retorne ou aparegam novas doengas, como DECH, que possui significativa mortalidade e, mais
ainda na forma crénica, reduzindo a qualidade de vida do(a) paciente, deve-se ressaltar que
orientacdes adequadas podem fazer crescer a esperanca para que as pessoas envolvidas nesse
processo possam suportar as fases de experiéncia no tratamento e recuperacgao.

Com maior frequéncia nesta classe, esta o elemento descobrir. Juntamente com este, os
elementos leucemia, medula, internet, destacam assim o conhecimento como importante para o
seguimento do tratamento da doenga base, conforme ilustra o segmento de texto a seguir:

[...] entdo quando eu entrei na internet era isso era saber se tinha vida apés
a leucemia isso eu quase nédo achava porque ai que vocé comega a entrar em
grupos de doacgéo de medula 6ssea (Participante 12, sexo masculino, 56 anos, 9
anos pos-TCTH).

[...] que quando vocé busca por cancer o diagndstico é sua morte entao tipo eu
procurei muito buscar orientagbes assim na internet buscar o que realmente
poderia me dar informagdo correta que eram os médicos. (Participante 13, sexo
masculino, 37 anos, 4 anos p6s-TCTH).

Percebe-se atualmente que o0 acesso a internet possibilita a grande parte da populacéo a
busca de informagdes sobre sua situagdo de saude e as intervengdes sugeridas pelos(as)
meédicos(as). Contudo, diferente dos Estados Unidos da América, ainda nao existe no Brasil
pesquisas relativas a essas buscas (DEL GIGLIO et al., 2012).

O elemento descobrir ainda destaca a importancia dos esclarecimentos sobre o

procedimento propriamente dito:
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[...] entdo primeiro é descobrir o que é o transplante a gente ndo sabe o que é um
transplante de medula né eu lembro que na época eu tinha uma grande duvida o
que eu iria passar. (Participante 20, sexo feminino ,30 anos, 9 anos p6s-TCTH).

Ou ainda conforme ilustra o0 segmento de texto:

[...] eu achava que vocé tinha que ficar deitado de botava aquela agulha
gigantesca tipo experimento cientifico risos, ai como eles comegaram a me
explicar em relagéo a isso, ndo é um tipo uma transfusao (Participante 13, sexo
masculino, 37 anos, 4 anos p6s-TCTH).

[...] isso que me levou hoje para ONG a gente é de um projeto pra falar de medula
o0ssea ndo para falar sobre a morte pra falar sobre a vida na medula 6ssea
(Participante 12, sexo masculino, 56 anos, 9 anos pos-TCTH)

[...] eu lembro que na época eu tinha uma grande duvida sobre o que eu iria
passar, eu queria saber o que era o transplante, como que era, queria entender
0 meu tratamento. Eu lembro que na época eu perguntei a uma médica, eu falei
Doutora, tem alguma coisa, alguma cartilha, alguma coisa para me informar sobre
0 que é o transplante, ela disse, eu estou aqui para te ajudar, ai ela me deu um
livrinho, lembro como se fosse ontem, um liviinho metade inglés, metade
espanhol, era o que tinha [Risos]Ai a outra médica falou, ah, se vocé sentar por
ali, vocé vai conversando com pacientes que ja fizeram o transplante, ai vocés
se aproximam, e pode ter uma nog¢do do que é o transplante de medula, ta bom,
obrigada (Participante 20, sexo feminino, 30 anos, 9 anos p6s-TCTH).

Segundo Castro (2015) a internet € um fator ainda mais persuasivo para os(as) pacientes
no contexto psicoldgico, porque as consultas e o diagndstico sdo essencialmente clinicos. Desse
modo, o(a) paciente ao receber um diagndstico, busca esse meio para tentar entender o que o
espera, chegando por vezes, com um diagndstico pré-estabelecido, podendo destoar em sua
vivéncia o real do virtual.

Além das descobertas relativas ao procedimento, também se encontra nas falas dos
participantes as descobertas relativas ao manejo dos efeitos colaterais esperados na qualidade

de vida das pessoas que foram submetidas ao TCTH, conforme o exemplo:

[...] tipoeu sempre fuiassim descobrirealmente a funcdo do GVHD na
minha vida quando eu patrticipei de uma aula la com a médica ndo era nem para
eu ter participado, mas eu entrei na aula (Participante 14, sexo feminino, 27 anos,
7 anos pos-TCTH).
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Dentre estes efeitos colaterais esperados do transplante alogénico de células-tronco
hematopoéticas, os participantes destacam a Doencga do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH)
do inglés Graft Versus Host Disease (GVHD) enquanto uma dualidade de sentimentos pelo lado
positivo e negativo dela.

Recomenda-se que os sobreviventes do TCTH tenham acompanhamento sistematico ao
longo da vida. No entanto, existem varios desafios para oferecer esses cuidados, porém, estes
devem estar cientes dos riscos de exposicao, fatores de risco para complicagbes tardias e a
necessidade de vigilancia continua (MAJHAIL, 2017). Porém, nem sempre se torna possivel
transpor esses desafios conforme o exemplo:

O pos-transplante imediato e tardio € uma fase na qual o(a) enfermeiro(a)atua diante da
maior quantidade de alteragbes fisicas, emocionais e sociais provenientes do itinerario
terapéutico, alteracdes dos perfis individuais e isolamento social. Durante cerca de 100 dias
representa um marco na trajetéria do tratamento, pois corresponde ao fim da fase critica
(PROENCA et al., 2016).

[...] eu tive GVHD de pele, boca, figado, estbmago, e também tive uma
complicagéo no colo do ttero apds o transplante, uma NIC lll (Participante 3, sexo
feminino, 30 anos, 4 anos p6s-TCTH).

Atualmente, s6 preciso ganhar peso. A DECH de pele, unhas e olhos foi tratada.
(Participante 15., sexo feminino, LMA, 4 anos p6s-TCTH)

O po6s-TCTH tardio se inicia 100 dias depois da infusdo de células-tronco, e o(a) paciente
nao apresentando complicagbes importantes, retornos no ambulatério de TCTH para fins de
exames e consultas serdo menos frequentes, é nessa fase que a enxertia pode ser considerada
como bem-sucedida, porém ainda podem ocorrer certas complicagdes consideradas tardias
correntes de quimioterapia e do transplante, como a DECH crénica, a catarata, as complicacdes
orais e dentais, a disfuncéo tireoidiana, a infertilidade e a disfungdo gonadal, os problemas
pulmonares, complicagcdes cardiacas e vasculares, a sindrome metabdlica, a doencga renal
cronica, problemas dsseos e as neoplasias secundarias (CARRERAS et al., 2019).

Mostra-se na literatura internacional que os efeitos tardios do TCTH sao divididos em
complicagbes malignas e ndo malignas. O tipo e gravidade desses efeitos irdo depender das
caracteristicas individuais dos(as) pacientes e de fatores envolvidos como regime de
condicionamento, em especial quando € utilizada a quimioterapia e radioterapia corporal total
(TICHELLI; ROVO, 2015).
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5.4.2.1 Analise de Similitude

De forma complementar, foi inserida a analise de similitude nesta classe, pois a partir
dessa analise baseada na teoria dos grafos é possivel identificar as ocorréncias entre as palavras
e as indicacbes da conexidade entre as mesmas, auxiliando na identificacdo da estrutura do
conteudo de um corpus textual. Observa-se que ha trés palavras que mais se destacam nos

discursos: “Transplante”, “Descobrir” e “Saber”. Delas se ramificam outras que apresentam

“w

expressao significativa, como “Informacado, “Internet “’Medula “’Duvida *“’Paciente

e"Tratamento “. No extremo das ramificagcoes, contempla-se a relagao entre “Médico” e “Cancer”;

“Ruim” e “Tomar”; “Morte” e “Ossea”; “Pedir’ e “Psicélogo”, podendo ser observada na figura 6.

Figura 6 - Analise de similitude.
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Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

Nesse sentido, pode-se inferir que, de uma forma geral, os discursos dos participantes,
além de apresentarem referéncias que, de acordo com a literatura exposta, sao inerentes ao
processo de transplante de células-tronco hematopoéticas, ou Transplante de Medula Ossea,
como querer melhorar as condi¢cdes de saude, reflexdo acerca da morte, busca na internet e

espera na fila de doador compativel. Revelam também outros aspectos fundamentais para a
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compreensao mais ampla acerca do assunto. Entre elas, esta a ligagdo que os participantes
fizeram relacionando a figura do médico(a) com a possibilidade de tratamento do
Cancer/Leucemia; a consideragdo das demandas emocionais na fungédo de melhoria da
qualidade de vida; a incessante preocupacao com saude e a um problema que frequentemente
os transplantados enfrentam que é a medicagao que nem sempre € de facil acesso e tado pouco
palatavel.

Os dados do presente estudo apontaram, assim, que a fragmentagdo do conhecimento
deve ser minimizada pelos servigcos para que esse conjunto de descobertas acerca do tratamento,
possiveis efeitos colaterais possam ser entendidos de maneira gradativa pelos(as) pacientes.

Schoemans et al. (2019), em pesquisa realizada para um programa nos Estados Unidos
da America de doadores e receptores de medula éssea que tem por objetivo priorizar a pesquisa
de resultados centrados no paciente, existe uma escassez geral de literatura atual disponivel
sobre a educacgéo do(a) paciente assim como do seu cuidador no contexto do TCTH. Convém
ressaltar que essas lacunas no conhecimento incluem a falta de diferenciagao entre necessidades
educativas especificas do(a) paciente, e também do profissional de saude que atua nessa area,
quanto aos métodos de educacéo, e o impacto dos diferentes componentes das intervengdes
educativas. Estes topicos representam areas de elevado rendimento para o desenvolvimento de
estratégias educativas e consideragdes de investigagao futura.

De acordo com Gongalves et al. (2019) a implementacao do aplicativo de telemedicina no
INCA, teve um resultado bastante positivo, pois, através deste, houve um aumento no
atendimento, agilidade no tratamento, permitindo um melhor aproveitamento dos recursos
humanos com maior acesso as informac¢des dos(as) pacientes e reducdo dos custos de
tratamento. O sistema proporciona um meio flexivel para conectar profissionais de saude que
atendem pacientes geograficamente afastados com redugédo da necessidade de viagens.

Para Moreto (2010) a Enfermagem tem como principal fungéo o cuidado do individuo em
suas etapas vitais da vida, por meio de avaliagcéo continua e pautadas nas suas necessidades e
escolhas. Por isso, os enfermeiros vém se destacando nesse cenario, como protagonistas no
gerenciamento de cuidados a pacientes através da telemedicina fornecendo a promogao,
recuperacao, tratamento, informacoes, acolhimento e monitoramento.

De acordo com o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN, 2019) a Enfermagem
exerce a sua profissdo, ofertado a assisténcia de Enfermagem respeitando as limitagdes da

telemedicina, com ética, e respeito as diretrizes do seu funcionamento pautadas na lei.
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5.4.3 Classe 2 — Duvidas sobre o tratamento

A classe dois apresentou com maior frequéncia os seguintes vocabulos: questao; hoje,
sol, facil, efeito, perder.

Nessa categoria, as falas expressam os varios questionamentos que os participantes
apresentaram nos po6s-TCTH sob duas perspectivas, tanto no quanto aos efeitos da
quimioterapia, quanto relacionado a temporalidade do tratamento.

Destaca-se ainda que todo processo que envolve a terapéutica é permeado por perdas,
sejam elas no aspecto fisico, emocional ou financeiro.

Os(as) pacientes submetidos ao TCTH, em geral, possuem um tempo de internagcao
extenso e, mesmo no publico, alguns exames ou medicamentos usados durante as internagoes,
geram custos para a familia, o que gera ansiedade e preocupacao (LAWITSCHKA et al., 2014;
VIGARINHO; DOMENICO; MATSUBARA, 2022)

Reconhecer as preocupagdes emocionais do(a) paciente relacionadas a alta hospitalar da
unidade de TCTH e fornece suporte apropriado, pode-se incluir encaminhamento para servigos
de aconselhamento ou grupos de apoio, se necessario (BAJPAI et al., 2020).

Assim, o desfecho positivo, o TCTH alogénico levara a 90% dos sobreviventes a terem ao
menos um sério efeito adverso tardio relacionado ao procedimento (BRICE et al., 2017). Observa-

se esse aspecto nos segmentos de texto a seguir:

[...] porque eu vejo que até pela questao que eu tive a necrose a questdo de
varios infartos nos ossos na lombar entdo justamente por essa questdo eu optei
por voltar a tomar sol é uma duvida que eu fico pensando ao longo do tempo né
(Participante8, sexo feminino, anemia falciforme, 24 anos, 5 anos p6s-TCTH).

[...] a pele fica muito sensivel eu também tinha davidas na questdo de esfor¢o
fisico porque muito tempo internado a gente perde até algumas fungbes motoras
perde musculatura e dente também. a questéo da autoimagem foi muito pesada
para mim isso foi muito pesado para mim eu sempre fui muito vaidosa sempre
gostei de me cuidar (Participante 8, sexo feminino, anemia falciforme, 24 anos, 5
anos pos-TCTH).

Sendo assim importante o envolvimento de uma equipe multidisciplinar, incluindo
enfermeiros, médicos, assistentes sociais e farmacéuticos, para abordar as diversas
necessidades do(a) paciente (MCWILLIAMS et al., 2017).

[...] a duvida maior mesmo é mais com relagdo a questao de medicamentos que
também as vezes o acesso ndo é tao facil para a gente conseguir assim com
relagdo aos medicamentos a quantidade é muito limitada (Participante 3, sexo
feminino, 30 anos, LMA (M4), 4 anos p6s-TCTH).
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Desta forma, as questdes mais polémicas relacionadas com a responsabilidade dos entes
federativos e a possibilidade de fornecer medicamentos ou procedimentos que nao estdo
incluidos nos protocolos oficiais, inclusive os de alto custo, ja estdo sendo definidas de forma
mais harmoénicas pela jurisprudéncia nacional. Isso é fundamental para a segurancga juridica e
para a propria estabilidade do Sistema Unico de Saude (SUS) (MOREIRA; CAMARGO, 2011).

[...] e ai vem uma folha gigantesca com milhbes de remédios, e ai eu vim para
casa, eu lembro que meu pai me deixou em casa e foi direto pra farmacia e voltou
chocado porque era uma conta carissima e que a gente néo tinha esse preparo,
essa informagéao de que, se a gente soubesse a gente ja vinha se planejando né,
se preparando financeiramente (Participante 17, sexo feminino, 35 anos, LMA, 4
anos pos-TCTH).

[...] acho que o poés-transplante é pior, ... a briga € com plano de saude, tem que
fazer liberagdo de medicamento, liberacdo de reembolso, cobertura de exame
(Participante 13, sexo masculino, 37 anos, LMA,4 anos p6s-TCTH).

Conforme Moreira e Camargo (2011) os resultados sdo positivos em relacdo a
judicializacdo da saude, mas muito ainda precisa ser feito para que os poderes constituidos

respeitem o direito social e fundamental a saude.

[...] entdo essa questao financeira foi muito complicada, eu tive que passar por
uma fase de fazer campanhas, e realmente pedir dinheiro (Participante 9, sexo
feminino, 41 anos, LMA, 9 anos p6s-TCTH).

Constatar que a toxicidade econémica € um problema sério para os(as) pacientes com
cancer pode envolver diferentes setores, como a assisténcia social e a industria/laboratérios
farmacéuticos, além de permitir que as equipes de saude organizem respostas alternativas.
(NOGUEIRA et al., 2021).

Apesar de toda complexidade relativa ao TCTH, atualmente essa terapéutica tem sido
aprimorada e novos exames diagndsticos mais precisos influenciam no resultado com um
aumento da indicacdo e aumento da idade dos(as) pacientes, ampliando assim as chances de
cura ou aumento da sobrevida.

E necessario também, estabelecer protocolos e diretrizes claras para a alta hospitalar,
garantindo uma abordagem padronizada e segura (KRIPALANI et al., 2014). Pode-se incluir
tecnologia de saude, como aplicativos moveis e telemedicina, para monitoramento remoto pos-
alta e acompanhamento (MISTRY et al., 2020).
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Tinha bastante contato com médico do transplante, tinha plano de saude
também, entao eu busquei praticamente o que eu precisava no plano de satde.
Para procurar gineco que a gente precisa passar, procurar dermato, procurar
oftalmo, tudo isso eu precisei da rede particular (Participante 20, sexo feminino,
30 anos, 9 anos p6s-TCTH).

Outro ponto importante que os servicos de TCTH tanto publico quanto privados deveriam
atentar é que o dialogo, o esclarecimento e o respeito a autonomia do(a) paciente podem ser
ferramentas importantes que a equipe multiprofissional proporciona ao(a) paciente um cuidado
compativel com sua situagao financeira. O que pode minimizar a impoténcia dos(as) pacientes e
seus familiares diante da doenga (NOGUEIRA et al., 2021).

5.4.4 Classe 3 — Particularidades da Alta hospitalar

A alta hospitalar € um momento critico no cuidado do(a) paciente, pois envolve a transicao
do ambiente hospitalar para o domicilio ou outro local de cuidados. Neste estagio, é fundamental
garantir que o(a) paciente esteja bem-preparado para a alta e que as medidas adequadas sejam
tomadas para evitar readmissdes desnecessarias e complicagdes pds-alta.

Realizar uma avaliagdo completa do estado de saude do(a) paciente, incluindo a revisao
de sua histéria médica, condigbes médicas atuais e planos de tratamento. Isso pode ajudar a
identificar potenciais problemas que precisam ser abordados antes da alta (LI et al., 2017).

Esta classe, nomeada Alta Hospitalar, apresentou 21,4% dos ST do corpus. O conteido
desta classe esta relacionado aos desafios enfrentados pelo paciente assim como por seus
familiares em darem continuidade na demanda de cuidados em outro ambiente.

Para mim, tem que ter muita conversa com 0s pacientes na casa de apoio
também por que na casa de apoio tem muitos pacientes, e muitas vezes fica sem
saber o que fazer, sem saber como iniciar uma conversa com o outro, que a gente
néo sabe da condigdo psicolégica, se quer falar sobre uma coisa, mas ele ndo se
sente a vontade, ndo quer falar sobre o que ¢é ruim, as vezes fica muito calado,
entdo a gente ndo tem como iniciar, ter iniciativa, tem receio. (Participante 14,
sexo feminino, 27 anos, 7 anos pos-TCTH).

Nesta classe, os participantes expressam aspectos identificados como elementos
importantes para a continuidade dos cuidados e incertezas impostas pela nova condigdo de
saude. Adicionalmente, os participantes se sentem vulneraveis em relagdo ao ambiente fora do
hospitalar.

Cuidados que tinha que ter. A minha duvida era justamente quais Cuidados em
relagdo a minha vida antes de tudo e se eu poderia voltar a fazer o que fazia
(digo, ir a escola, comer o que quisesse, uma vida normal ao qual qualquer
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pessoa normal tem). se a minha vida ia voltar ao normal (Participante 15, sexo
feminino LMA, 4 anos p6s-TCTH)

Acbes como avaliacdo completa, atividades educativas amplas do(a) paciente e
familiares, estabelecer um plano de acompanhamento presencial e remoto para garantir a adesao
adequada, gerenciamento de medicagdes e suporte emocional desempenham um papel crucial
no planejamento da alta hospitalar. Além disso, 0 acesso a recursos adequados e uma equipe
multidisciplinar sdo fundamentais para garantir uma transi¢ao segura e eficaz do(a) paciente para

o0 ambiente de cuidados pos-alta.

Principalmente quando eu tinha febre o médico disse febre, trinta e sete graus,
pode entrar em contato comigo, me ligar e toda vez que era trinta e sete graus
eu ligava pra ele, j& mandava mensagem, ja estava no plano de atendimento,
(Participante 19, sexo masculino, 27 anos, AAS, 3 anos p6s-TCTH).

Ou a gente tinha o celular das enfermeiras, entdo a gente tava sempre em contato
se acontecesse alguma coisa. A gente tinha o telefone de umas duas enfermeiras
(Participante 1, sexo feminino, 20 anos, LMA (M5), 5 anos p6s-TCTH).

[...] fazer uma atividade fisica ao ar livre, respirar, a gente tinha que estar
solicitando, perguntando ao proprio médico, que a gente tinha acesso ao médico
também, através de WhatsApp. (Participante 18, sexo feminino, 41 anos linfoma
de Hodgkin, 8 anos pos-TCTH).

Conforme McMullen (2013) durante as diversas fases do tratamento do(a) paciente
oncoldgico, outros profissionais da saude e mesmo pessoas leigas capacitadas podem servir
como navegadores, auxiliando os(as) pacientes a superar varias barreiras relacionadas a
assisténcia. Entretanto, somente um enfermeiro oncoldgico experiente possui 0 conhecimento
especifico e especializado, as habilidades e a capacidade de raciocinio clinico e de resolugao
durante o processo de navegacao, especialmente durante a fase de diagndstico.

Nessa perspectiva, a presenca de um Enfermeiro Navegador nos servigos de oncologia a
nivel nacional, tende a diferenciar significativamente a assisténcia, contribuindo tanto nos
aspectos emocionais do diagnostico e suas possiveis complicagbes e os obstaculos de
entendimento da evolug¢ao da doenga, além de auxiliarem a superar os entraves que prejudicam
0 acesso ao sistema de saude, retardando assim o tratamento (PAUTASSO, 2018).

Fornecer informagdes claras e compreensiveis sobre a condicdo do(a) paciente,

medicamentos prescritos, tratamento de acompanhamento e sinais de alerta para complicagdes.
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Garantir que o(a) paciente e seus cuidadores(as) estejam bem informados é crucial para a gestao
pés-alta (WAKEFIELD et al., 2015).

[...] entdo, a gente durante o ftransplante os dias que a gente passa la
a gente ja fica sabendo de todas essas coisas € de como a gente vai
agir quando a gente receber alta né (Participante 1, sexo feminino, 20 anos, LMA
(M5), 5 anos p6s-TCTH).

[...] a gente recebe um manual dizendo como é que vai ser todo o tratamento p6s
né e uma enfermeira vai numa visita tnica no local onde vocé vai ficar para saber
se tudo esta de acordo com o padrdo para a alta hospitalar (Participante 3, sexo
feminino, 30 anos, LMA (M4), 4anos p6s-TCTH).

[...] quando a gente recebe alta um manual além das orientagbes da enfermeira
sdo dois manuais na verdade o primeiro manual ele informa de forma geral
questdo de cuidados contas abragbes (Participante 6, sexo feminino, 28 anos,
LLA, 4 anos p6s-TCTH).

Percebe-se que todas as formas de utilizar e operacionalizar as tecnologias educativas
sd0 necessarias e impactam de alguma maneira a quantidade e a qualidade das informagodes
fornecidas ao(a) paciente adulto com vistas ao preparo da alta hospitalar

Na Era Digital essas acdes educativas, exigem mudancas nos métodos tradicionais de
ensinar/aprender de acordo com a Politica Nacional para a Prevencédo e Controle do Cancer
(TRINDADE et al., 2021).

Mediante as tecnologias educacionais utilizadas, com mais frequéncia, pode-se citar:
videos, albuns, cartilhas, jogos, websites e softwares, que servem de apoio nas atividades de
educagao em saude. Vale ressaltar que as cartilhas impressas geralmente figuram uma estratégia
muito utilizada para a promog¢ao do cuidado, considerando o seu baixo custo por se tratar de
recurso impresso (PIUBELLO et al., 2021).

O retorno para casa requer uma transicao de cuidados, que inclui a transferéncia de um
paciente de um local de atendimento para outro, como de um hospital para casa. Essa trajetéria
cria vulnerabilidades para a segurangca dos(as) pacientes e seus familiares, pois ha falta,
auséncia, ou ndo entendimento de informagdes importantes, o que pode levar a volubilidade dos
cuidados (WHO, 2016).

O International Council of Nurses (ICN) define a telenfermagem (TE), como a pratica de
Enfermagem assistencial, educacional, de gerenciamento e de pesquisa realizada a distancia por
meio eletrénico (MILHOLLAND, 2000; COREN-SP, 2019). Essa pratica tem sido demonstrada na
literatura como recurso importante para o manejo de toxicidades e sintomas de pacientes

oncologicos.
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Estudos como o de Mendes et al. (2022) realizado no Instituto do Cancer do Estado de
Sao Paulo (ICESP) corroboram com a visdo sobre a implantacdo de um programa de tele
Enfermagem com atendimento disponivel diariamente 24 horas por dia. Em 2021 foram
realizados 54 mil atendimentos receptivos e 30 mil atendimentos ativos.

Pensando em facilitar o itinerario dos(as) pacientes oncolégicos, no ICESP agora ha um
unico telefone para os servigos Al6 Enfermeiro, Al6 Farmacéutico e Al6 Nutrigcao.

Eu disponibilizaria também um numero e ai... ligava. Ja que a pessoa vai estar
em casa e ndo tem como se locomover também. entéo... iSso é pra entrar em
contato e tirar as davidas. Um numero 24 horas (Participante 1, sexo feminino,
LMA (M5), 20 anos, 5 anos p6s-TCTH).

[...] como eu falei anteriormente antes da gente voltar para casa eles fazem
também eles chamam eles procuram saber se o ambito familiar esta pronto para
nos receber tem que ta um ambiente tranquilo para voltar (Participante 4, sexo
feminino, 30 anos, LLA, 6 anos p4s-TCTH).

[...] na segunda semana a questéo da limpeza como é que deve ser da roupa de
cama da casa quantas pessoas devem ficar no local quem deve tratar do
paciente em alta a questao da restricdo das visitas tudo isso (Participante 18,
sexo feminino, 41 anos, linfoma de Hodgkin, 8 anos p6s-TCTH).

[...] e a gente quer muito ter alta ir para casa, mas ao mesmo tempo fica aquele
medo de sentir alguma coisa sempre fica essa inseguranga (Participante 3, sexo
feminino, 30 anos, LMA (M4), 4 anos p6s-TCTH).

O planejamento da alta hospitalar deve ser iniciado junto ao(a) paciente e familiar/cuidador
em momento oportuno de maneira sistematizada levando em consideragcdo o contexto, as
necessidades de apoio e as demandas de cuidados.

No contexto da alta hospitalar do TCTH, o processo de trabalho dos profissionais de saude
deve ser guiado por normas protocolares que além de determinar o conteludo educacional
também deve levar em consideragao qual método funciona para aquela especifica familia. Manter
uma comunicagao consistente torna-se importante para os profissionais de Enfermagem, assim
como a utilizagdo de materiais impressos e demonstrativos para facilitar o entendimento e

seguimento seguro dos cuidados em ambiente doméstico (KUNTZ et al., 2021).

5.4.5 Classe 4 - Efeitos da hospitalizagao

Esta classe denominada hospitalizagdo engloba o tempo percorrido durante a internagao
para a realizagdao do TCTH, com todas as demandas de cuidados, distanciamento social e

descobertas oriundas desse periodo, assim como a necessidade e importancia da implantagao
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de um cateter venoso central de longa permanéncia e das alteragdes nos habitos alimentares,
das modificagcbes dos habitos simples do cotidiano até as alteracdes ocasionadas pelo
condicionamento do TCTH, sendo a DECH uma das mais conflituosas, temidas e por vezes até

esperadas reagdes como ilustram os segmentos de texto a seguir:

[...] eu aprendi a fungdo do GVHD, é uma questdo de amor e 6dio que a gente
sente, por ele curar, tratar a doenga e servir como vigilante. (Participante 14, sexo
feminino, 27 anos, 7 anos pos-TCTH).

Tive GVHD crénica de pele, figado e pulméao. Dai que em 2021 fiz 0 desmame
da ciclosporina e da prednisona, 15 dias apés, a pele voltou a manchar, fiz a
biopsia, foi sugerido GVHD. (Participante 11, sexo feminino, 50 anos, LMA, 4
anos pos-TCTH).

Eu tenho DECH de pele, a pele inclusive é uns dos 6rgdos mais suscetiveis a ter
DECH, o sol piora, e eu moro em Cuiaba, por mais que vocé tente se esconder
do sol é bem dificil. Eu passei varios anos tomando Corticoide para controlar a
DECH, e depois passei num periodo de aproximadamente um ano e meio
tomando imunossupressor e agora ela esta controlada, de vez enquanto aparece
alguns pontos muito leves, atras da minha orelha assim esta sempre meio
descamado, machucado, ¢é dificil de controlar essa parte aqui, mas eu ja tive
DECH no corpo inteiro de virar ferida, ferida mesmo. Entéo eu ja tive DECH muito
grave (Participante 9, sexo feminino, 41 anos, LMA, 9 anos p6s-TCTH).

[...] apesar de mexer um pouquinho com a minha qualidade de vida no dia a dia,
algumas coisinhas chatas, existe o lado positivo da situagdo da doenga do
enxerto, ele falou (o médico) o lado positivo é o seu corpo reagir (Participante 11,
sexo feminino, 50 anos, LMA, 4 anos p6s-TCTH).

Destaque-se ainda, que os cuidados de Enfermagem dispensados para pacientes com
doenca de enxerto contra hospedeiro de pele sdo complexo e serdo determinados pelas
alteragdes e estadiamento da pele com varias medidas de cuidados de higiene, tratamento topico
e sistémico, prevengao de infecgdes medidas de protecéo, alivio do desconforto, manutencao da
capacidade funcional e alteragdes da imagem corporal. A educacao do(a) paciente em relagao a
protecéo solar, cuidados com a pele e reconhecimento dos riscos para DECH de pele e cancer
oral sdo importantes (NEUMANN, 2017).

As palavras evocadas nessa classe com maior relevancia sao as seguintes: hospital,
lembrar, comer sozinho, casa, nutricionista, cateter venoso central, banho.

Esta classe apresentou 25,29% dos ST do corpus sendo assim a maior destas.
Relacionando assim o periodo da internacdo com a mudanga dos habitos alimentares e os

cuidados com o cateter venoso central.
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No que se refere aos habitos alimentares, ndo ha concordancia na literatura sobre como

a avaliagao nutricional deve ser feita para cada fase do TCTH. No entanto, é aconselhavel que a

avaliagdo deve ser realizada de acordo com o protocolo de cada instituicdo e englobar as distintas

fases do tratamento (BARBAN et al., 2020). Como se aponta no trecho a seguir da fala de uma

participante:

As orientagbes pos-alta. Ali bate ansiedade, a gente primeiro vem querendo
comer, saber que a gente ja pode comer tudo [Risos]. E comida, lanche, fast-
food, a gente ndo vé a hora de ver a rua, de ver [Risos], de sair na rua, a minha
ansiedade maior era para ver as pessoas, sabe aquela vontade de respirar, e
saber que vocé esta viva, era isso”. (Participante 20, sexo feminino ,30 anos, 9
anos pos-TCTH).

O paciente e seus cuidadores(as) devem ser informados e ter as duvidas esclarecidas

sobre 0 manejo de sua dieta. Isso ocorre porque os cuidadores(as) ou familiares tém um papel

importante no preparo e armazenamento da sua alimentagdo. (Lindman A, Rasmussen HB,

Andersen NF (2013) O elemento comer destaca este cuidado como importante para a obtencgéo

de bons resultados, conforme ilustra o segmento de texto a seguir:

[...] em relagdo a alimentagédo que tudo teria que ser fervido até a agua sé que eu
era muito ruim pra comer entdo meu médico me liberou varias coisas que eu
deveria tomar os remédios porque eu tinha muita dificuldade pra tomar e também
pra comer entédo foi so isso” (Participante 1, sexo feminino, LMA (M5), 20 anos, 5
anos pos-TCTH).

[...] com os alimentos que eu podia comer, a preparagdo desses alimentos Em
casa se vocé quisesse comer alguma coisa de fora, era para comer esse tipo de
comida industrializada, mas de procedéncia, de grandes marcas (Participante 12,
sexo masculino, 56 anos, 9 anos p6s-TCTH).

[...] a parte da nutricdo era muito rigida, né. Eu estive com a nutricionista no pés
Transplante (Participante 11, sexo feminino, 50 anos, LMA, 4 anos p6s-TCTH).

Estudos mostraram que os(as) pacientes submetidos ao transplante alogénico de células-

tronco hematopoéticas tém dificuldade em reconhecer as concentragdes altas e baixas de sabor

doce. Essas mudancgas no paladar permanecem até trés anos apds o TCTH, o que pode ser

considerado uma mudanca permanente ou complicacéo tardia do TCTH (BOER et al., 2010).

“Oxe! A gente, eu acho que endoidou praticamente as nutricionistas, é porque
néo sei o que acontecia, mas eu tinha muito desejo de comer as coisas e ai toda
hora eu falava para nutricionista” (Participante 4, sexo feminino, 30 anos, LLA, 8
anos po6s-TCTH).
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O meu estbmago é uma “Diva Queen”, dificil de lidar. Depois da quimioterapia do
condicionamento, o meu estbmago é praticamente impossivel, eu tenho muita,
muita dificuldade de digerir (Participante 9, sexo feminino, 41 anos, LMA, 9 anos
poés-TCTH).

Outro fator importante que as equipes multiprofissionais dos centros de TCTH devem
atentar esta diretamente relacionado com os aspectos culturais direcionados ao ato de alimentar-
se e como que simples adaptagdes no cardapio sugerido podera beneficiar uma variedade de
pacientes, partindo das ofertas de alimentos, questdes sociais e geograficas relativas a
alimentacédo, sazonalidade, gostos individuais e questdes emocionais.

A dieta especifica para neutropénicos, surgiu na década de 60 nos Estados Unidos da
América fundamentada no conceito de que alguns alimentos teriam um volume microbiolégica
maior e sendo assim potencialmente danosos para pacientes com a imunidade comprometida
(MAIA, 2017).

[...] eu quando fui para a casa eu fui indicado a beber agua mineral, né, que é
uma agua mais tratada, para evitar qualquer tipo de infecgcédo, entendeu, na
alimentagdo. (Participante 17, sexo masculino, 38 anos, LMA,4 anos p6s-TCTH).

[...] eles os médicos falaram em relagcdo ao humor até no hospital estava ja
meio mal-humorado acho que nenhuma pessoa em sa consciéncia ficaria
cinco meses de boa ali (Participante 13, sexo masculino, 37 anos, LMA,4 anos
pos-TCTH).

5.4.5.1 A Utilizacao do Cateter Venoso Central

O uso do cateter venoso central para pacientes que irdo se submeter ao TCTH é
fundamental, vista a fragilidade venosa causada em decorréncia da doenga primaria ou como
resultado de tratamentos anteriores e pela prépria terapéutica administrada. Ademais, convém
lembrar que ao longo do tratamento sera necessario administrar infusdes simultaneas por vezes
de solugdes incompativeis para garantir um tratamento parenteral adequado. O cateter venoso
central de longa permanéncia (CVCLP) semi-implantado de Hickman® tem sido amplamente
utilizado em unidades de TCTH. este dispositivo venoso com um, dois ou trés lumens, € um
possui um cuff de poliéster (Dracon®), localizado proximo ao dstio de insergdo. Isso aumenta a
aderéncia do cateter ao tecido subcutaneo, garantindo melhor fixagao, além de impedir que os

micro-organismos migrem (PONTES et al., 2018).
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No estudo, destacam-se as falas dos envolvidos com relagao a utilizagao e cuidados com

infeccao durante todo o uso do cateter.

[...] o meu cateter era diferente do que ia ser infundido tive que tirar e colocar um
novo sinceramente como a minha mae cuidava disso eu nao esquentava com
essas coisas s6 0 meu trabalho ali era ficar em estado vegetativo de comer e
dormir era isso que eu fazia. (Participante 2, sexo masculino, 20 anos LLA, 4 anos
pos-TCTH).

[...] o cateter na hora do banho que tinha que proteger né isso a enfermeira falou
eu lembro porque até agua do proprio chuveiro ali pode se contaminar
(Participante 20, sexo feminino, 30 anos, LLA, 9 anos p6s-TCTH).

S6 tive uma preocupacéo sobre o curativo do cateter, né? Era uma preocupagéo
muito grande para mim. Essa preocupag¢do com a questdo de higienizar bem o
lugar onde foi colocado o acesso pra nédo infeccionar, eu tinha que tomar cuidado
com a higienizagéo ao ir tomar banho (Participante 19, sexo masculino, 27 anos,
AAS, 3 anos p6s-TCTH).

Uma das estratégias para a redugdo das infecgbes primarias de corrente sanguinea é a
adocao de medidas em forma de pacotes de intervengdes, descritas como bundles.

De acordo com Linn et al. (2022) no bundle de CVC, recomenda-se a higienizacdo das
maos, uso de barreiras maximas de precaugao, antissepsia da pele com gluconato de clorexidina,
selecao do local de insercéao, evitando o uso da veia femoral pela possibilidade de contaminacao
do dispositivo.

Segundo Llapa et al. (2019) ap6s a insercdo do CVC, indica-se a higienizagdo das maos
antes de manipular o dispositivo, friccdo dos conectores e conexao do cateter com alcool 70%,

cuidados com o curativo e a verificacdo diaria da necessidade da permanéncia desse cateter.

5.4.5.2 A Relagao Alta Hospitalar x Casa

O elemento casa inclui as precaugbes com a alimentagdo em casa, e também aos
cuidados com a higienizagao, protegao, seguranga do(a) paciente quando da alta hospitalar e o
retorno para sua residéncia ou local de cuidados pés alta. Ressaltando que o receber alta, o(a)
paciente se sentira mais livre, pois voltara ao seu ambiente familiar, mesmo sabendo de todos os
cuidados que necessita ter para que a sua saude nao seja afetada, sendo esse processo
inicialmente doloroso, pois, por vezes os(as) pacientes ndo podem realizar todos os desejos,

como esta presente em reunides familiares, devido aos riscos de infecgdes.
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[...] eu voltei para casa e eu tinha que ficar sozinha né. (choro) ... eu fui embora
para casa com o cateter ai depois tem o day clinic eu ia até o hospital trés vezes
na semana” (Participante 5, sexo feminino, LMA (M5), 54 anos, 4 anos pos-
TCTH).

[...] digamos que pds-transplante a gente realmente fica perdido, digamos,
entendeu? Eu lembro que eu fiquei na casa de apoio ainda durante trés meses”.
(Participante 20, sexo feminino, LLA, 9 anos p6s-TCTH).

[...] Eu estava mal demais fisicamente para me preocupar com qualquer outra
coisa, a minha irmé& que gerenciava geral as coisas, e eu passei o tempo ali s
existindo, passando mal. Eu s6 existia. O servigo social também é otimo, ainda
mais com apoio da casa de apoio”. (Participante 9. sexo feminino, 41 anos, LMA,
9 anos p6s-TCTH).

Conforme Piubello et al. (2021) o cuidado e a educagdo em saude sado as principais
funcdes da Enfermagem. Devido ao grande numero de cuidados e particularidades que esta
modalidade terapéutica exige, os enfermeiros tém enfrentado desafios para fornecer orientagcoes
aos(as) pacientes sobre autocuidado e seguimento em ambientes com alta demanda de atengéo,

como centros transplantadores de células-tronco.

Tinha as reunibes para alta. Na reunido, sempre estava a chefe da Enfermagem,
muitas das vezes médico, uma psicologa e os outros pacientes... Os que estavam
internados e estavam em condigbes, né. No dia da alta, ele (o enfermeiro) deu
uma cartilha e passa a alta para o paciente, mas, ja tinha feito todas as indicagées
e cuidados nessas reunioes e eles vao preparando, né, reuniées para ensinar
como que é, como é que se cuida em casa, 0 que vocé pode comer, ndo pode,
evitar para nédo ter complicacées, e ai eles entregam essa catrtilha... mas vocé ja
estava sabendo de muitas coisas. (Participante 17, sexo masculino, 38 anos,
LMA, 4 anos p6s-TCTH).

Rodrigues et al. (2019) destaca o papel do profissional da Enfermagem no cuidado aos(as)
pacientes oncoldgicos, pois eles sao responsaveis por realizar agdes com enfoque na promocao
e manutencao da saude, cabendo ao(a) enfermeiro(a) fornecer os diagndsticos e intervencgbes

de Enfermagem.

5.4.6 Classe 5 - Relagao paciente e equipe multiprofissional

A classe 5, nomeada Relagao paciente e equipe multiprofissional, apresentou 16,73% dos

ST do corpus. O conteudo desta classe esta relacionado com o papel da equipe multiprofissional
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em todas as etapas do TCTH. A maior parte dos ST desta classe foi relativo as consultas
realizadas pelo profissional médico(a) e pelas consultas realizadas por outros profissionais da
area de saude, identificadas como conversas.

Nesta classe, os elementos consulta, predeterminado, equipe e transplante, referentes a
pessoa que esta predeterminada a realizar o transplante e as consultas realizadas pela equipe

transplantadora, conforme o exemplo a seguir:

Passei por uma consulta longa com o médico transplantador, maravilhoso, e onde
ele me explicou tudo que poderia acontecer durante os pos, que eu poderia ir
para uma UTI, tudo, todo o processo que poderia acontecer, e me informou que
eu passaria por uma equipe multidisciplinar que era dentista, psicélogo,
nutricionista, e eu passei realmente por essa equipe multidisciplinar antes e fui
acompanhada também no quarto por eles. (Participante 11, sexo feminino, 50
anos, LMA, 4 anos p6s-TCTH).

[...] a primeira consulta pré transplante foi com a equipe foi com o médico foi
com assistente social eu passei pela equipe de Enfermagem acho que tinha
primeiro uma enfermeira e passei pela psicoéloga (Participante 4, sexo feminino,
LLA, 30 anos, 8 anos p6s-TCTH).

[...] eu queria entender o que estava acontecendo comigo né simplesmente
conversa mesmo eu tive uma consulta pré transplante era uma outra médica
também da equipe de transplante ela me explicou tudo eu queria saber como era
o procedimento eu quis saber tudo antes (Participante 5, sexo feminino, LMA
(M5), 54 anos, 4 anos p6s-TCTH).

[...] ele mesmo médico me informou na consulta pré é uma mistura de emogéo e

medo ao mesmo tempo porque a gente l& sente mais protegido com a equipe e
como a gente esta muito fragil apés o transplante(Participante 3, sexo feminino,
30 anos, LMA (M4), 4 anos p6s-TCTH ).

A consulta médica é considerada importante no processo do TCTH, em especial no
primeiro contato com o servigo, & considerada importante para fazer o acompanhamento dos

exames, e fornecer esclarecimentos, conforme ilustra o segmento de texto a seguir:

[...] eles médicos do transplante faziam uma consulta antes que era a primeira
consulta e ja explica tudo o pré o transplante e o pos falou que eu iria precisar
colocar outro cateter pra receber o transplante (Participante 1, sexo feminino,
LMA M5, 20 anos, 5 anos p6s-TCTH).

[...] todas as consultas com o médico foram bem detalhadas os médicos me
informaram de tudo iniciei o tratamento em um hospital e fiz o transplante em
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outro, mas s6 os médicos mexiam no meu cateter (Participante 7, sexo feminino,
LMC, 32 anos, 7 anos p6s-TCTH).

O trabalho no campo da saude é organizado de forma hierarquica em torno da pratica
médica hegemodnica. Em geral, as profissdes ndo médicas tém uma classificacdo mais baixas em
diferentes escalas; embora essas profissbes requerem tantos conhecimentos e habilidades
quanto aos conhecimentos médicos, no entanto, suas fungdes e trabalhos sdo normalmente
subordinados e recebem menos prestigio do publico leigo. E um “sistema de estratificacdo”,
organizado hierarquicamente de acordo com o prestigio e a autoridade associado a cada

profissdo, com a medicina como critério padréo (FREIDSON, 2009).

[...] mas quando eu fui atendido pela minha equipe de TMO eu fui muito bem
acolhido ai sim comegaram a me explicar como que era o transplante ja na
primeira consulta com o dr. (Participante 15, sexo feminino, LMA, 21 anos, 4 anos
pos-TCTH).

Conforme Marques et al. (2017), no processo de cuidar, o(a) enfermeiro(a) precisa
compreender as demandas dos(as) pacientes nas diferentes fases do tratamento para intervir de
maneira eficiente, eliminando ou reduzindo os desconfortos. E o profissional mais préximo do(a)
paciente, acompanhando-o durante o processo, acompanhando suas transformagdes emocionais
e fisicas.

[...] na verdade, essas informagbes foram passadas através das consultas e
conversas e quais foram o0s profissionais que te orientaram tudo isso,
0s médicos enfermeira nutricionista fisioterapeuta psicélogo ndo tive nenhum
material do hospital (Participante 2, sexo masculino, 20 anos LLA, 4 anos pos-
TCTH).

5.5 CATEGORIA ANALITICA 3 - DIRETRIZES PARA A EDUCACAO DE
PACIENTE ADULTO(A) SUBMETIDO(A) AO TRANSPLANTE ALOGENICO
DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

Na Categoria 3 o foco foi o paciente. O conteudo desta categoria esta relacionado as
indicagdes dos(as) pacientes. Na Figura 7 tem-se apresentado os termos mais evocados pelos

participantes sobre as orientagdes que eles precisam e sugerem.



zhs

89

Figura 7 - Termos evocados pelos participantes.
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Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

Nesta categoria analitica, as evocacdes pacientes, transplante, davida, conversa, roda de

conversa, informacéo e cartilha foram os mais evocados e se relacionam com o enunciado da

categoria.

Eu gosto mais assim mesmo, pessoalmente. e conversando. Pra mim foi. foi boa.
Agora é meio. mais dificultoso assim pro pessoal que vem do interior e ndo sabe...
as vezes ndo sabe ler... entdo acho que teria que ter mais esse negécio de
conversa mesmo. Ou poderia fazer... rodas de conversa com alguns familiares.
Entéo, pra ter roda de conversa com essas pessoas que vao acompanhar, pra
que elas ndo tenham nenhuma duvida e facam tudo direitinho. (Participante 1,
sexo feminino, LMA M5, 20 anos, 5 anos pos-TCTH).

O elemento paciente e transplante se referem aos proprios participantes enquanto

participantes do processo terapéutico, onde ao longo surgem varias duvidas que podem ser

esclarecidas com algumas propostas deles, como: uso de cartilhas, conversa com profissionais

de saude da area do transplante e roda de conversas para se ter um momento deles, conforme

0 segmento de texto a seguir exemplifica:

Isso. Sim, e as orientagbes mesmo ali igual eu tive, por exemplo, oral mesmo, a
falada, explicada, de como tem que ser, e também eu acho que é de suma
importancia ter um profissional, no caso na maioria das vezes é um enfermeiro
geralmente, para a gente é, caso a gente tenha qualquer duvida, é com ele que
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[...] a gente entra em contato primeiro, porque por mais que fale, tem sempre tem
alguma duvidazinha... (Participante 3, sexo feminino, 30 anos, LMA (M4), 4 anos
pos-TCTH ).

Isso, dividir experiéncia é bom também, para ndo carregar essa bagagem de
guardar tudo porque uma hora vai explodir: Fica pior ainda, fica muito mais triste,
mais ansioso, depressivo, desconfortavel com algumas situagbes (Participante
14, sexo feminino, 27 anos, 7 anos pos-TCTH).

Eu acho que grupo. Acho que grupos de pacientes, porque ha uma troca muito
grande. Pode ser roda de conversas Tipo assim, a minha duvida muitas vezes
pode ser a duvida de um colega, as vezes por medo, vergonha ndo pergunta. Ou
até mesmo um grau de instrugdo que ndo consegue perguntar. (Participante 4,
sexo feminino, LLA, 30 anos, 8 anos p6s-TCTH).

Outra coisa que funcionou muito para mim foi rodas de conversa online que
comecgou durante a pandemia, tinha um psicélogo e varios outros transplantados
que quisessem participar, eu imagino que poderia ser com varios profissionais,
ndo sé com psicélogo. Roda de conversa com tépicos para néo ficar muito longa.
(Participante 9, sexo feminino, LMA, 9 anos p6s-TCTH).

Percebe-se que todas as formas de utilizar e operacionalizar as tecnologias educativas
sd0 necessarias e impactam de alguma maneira a quantidade e a qualidade das informagdes
fornecidas ao(a) paciente adulto com vistas ao preparo da alta hospitalar.

Segundo Zanetti (2020) o conhecimento do nivel educacional do(a) paciente é fator
fundamental para o atendimento, ja que a baixa escolaridade sera um obstaculo no contexto de
o(a) paciente ter conhecimento pleno sobre as orientagdes da equipe de saude, a falta de
instrugao pode representar uma barreira na concretizagcao do autocuidado. Frente a essa barreira,
surge a importancia do letramento em saude.

Nesta perspectiva, Rodrigues et al, (2022) realizaram pesquisa com 69 pacientes
candidatos ao TCTH em um hospital universitario terciario de Fortaleza-CE, onde tiveram como
objetivo avaliar as inter-relagbes existentes entre letramento em saude, estado nutricional,
condigbes sociodemograficas e clinicas destes pacientes : Onde concluiram que a inadequacao
de letramento em saude foi prevalente entre a populagao estudada., principalmente em individuos
com baixa renda, menos anos de estudo e acima de 50 anos. Portanto, é essencial que as
equipes atuantes em TCTH sejam informadas sobre a relacdo existente entre o cuidado e as
habilidades do(a) paciente em compreender e utilizar corretamente as informacdes de saude.

Desse modo, nao existe ainda no Brasil um diagnéstico de letramento em Saude voltado

para pacientes com doengas hematolégicas malignas submetidos ao TCTH.
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Na area da saude, para classificar as tecnologias a classificacdo mais utilizada é a
proposta por Merhy (2012) que divide as tecnologias em trés categorias, a saber: as tecnologias
leves dizem respeito as relagdes humanas e de trabalho, como acolhimento, escuta ativa e
qualificada, vinculo profissional-paciente, paciente-gestdo e paciente-paciente. As tecnologias
leveduras estao relacionadas aos saberes estruturados pertencentes as categorias profissionais,
tais como teorias, protocolos, procedimentos operacionais, consensos e linhas de cuidado, e as
tecnologias duras s&o os recursos utilizados para a prestacdo dos cuidados em si, tendo como
exemplo os maquindarios, exames diagndsticos, equipamentos entre outros. Conforme ilustra o

segmento de texto a seguir:

O que for mais entendivel, assim, tipo, como lavar as mdos, um negdécio basico,
ter la uma gravura de como lavar as m&os, eu acho que seria legal, assim, com
bastante gravura, tipo revistinha, mas eu acho que conversa também é muito
importante (Participante 2, sexo masculino, LLA, 4 anos p6s-TCTH).

Acho importante as informagbes serem fornecidas por profissionais do
transplante antes da alta” (Participante 15., sexo feminino, LMA, 4 anos pos-
TCTH)

Os profissionais da saude, especialmente o enfermeiro, contribui para o enfrentamento
positivo por parte do(a) paciente ao procurar ouvi-lo e interpretando suas emogdes, ja que este,
ao ficar doente, cria uma nova identidade cultural e social, podendo também produzir a autonomia
e a melhora na qualidade de vida ao ser entendido e compreendido pela equipe prestadora de
cuidados (CAETANO, 2009).

Na minha situagdo, tudo foi utilizado, ndo faltou nada para minha informacéo.
Tive video chamada com a psicéloga, enfermeira e com a nutricionista. Pude tirar
todas as duvidas e la na casa de apoio também tem muita informagcdo com a
equipe de la que ¢ ligada ao hospital... (Participante 19, sexo masculino, AAS, 3
anos pos-TCTH).

Uma roda de conversa, tipo assim, com as pessoas que ficam ali naquele
momento, tanto os que. ja fizeram o transplante e estao ali no acompanhamento
tipo dia, como eu falei, eles saem da alta de transplante e voltam para a consulta,
esse paciente tem que participar, aquele paciente que esta aguardando deve
participar e ali ter uma roda de conversa com fisio, com assistente social, com
meédico e enfermeira para tirar todas as duvidas, os paciente que ja passou
explicar como é que faz, como é que foi, o que ele esta sentindo, se precisa de
alguma ajuda, entendeu? entender melhor esses pacientes e tentar explicar
melhor, igual se for uma visita... (Participante 20, sexo feminino, LLA, 9 anos pos-
TCTH).
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6 PROPOSTA DE DIRETRIZES PARA A EDUCAGCAO DE
PACIENTE ADULTO(A) SUBMETIDO(A) AO TRANSPLANTE
ALOGENICO DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

Este produto é resultado de uma pesquisa realizada durante o Mestrado académico
realizado na Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO Centro de Ciéncias
Bioldgicas e da Saude — CCBS Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem — PPGENF que
teve como obijetivos:

1. Conhecer as necessidades de saude do(a) paciente adulto(a) submetido ao
Transplante Alogénico de células-tronco hematopoiéticas para a continuidade dos cuidados;

2. Descrever as orientagdes de saude adquiridas pelo paciente adulto(a) submetido(a) ao
Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoiéticas no contexto da alta hospitalar;

3. Propor diretrizes (estratégias de intervencao educacional) para a educacgao de paciente

adulto(a) submetido(a) ao transplante alogénico de células-tronco hematopoiéticas.

Pesquisas e Politicas Nacionais e internacionais como o programa de educacgao popular
em saude do SUS, salientam a importancia desta tematica.

Para chegar a esse subcapitulo e propostas, a pesquisa teve trés etapas, a primeira
constituiu na busca em base de dados da literatura nacional e internacional, com posterior
realizacao de revisao de literatura; a segunda foi a identificacdo das sementes, com posterior
elaboracio da entrevista semiestruturada e realizagc&o de vinte entrevistas com os participantes
e a terceira etapa, constituiu na validagdo das mensagens das entrevistas realizadas em
ambiente virtual através da analise do discurso tematica com o auxilio de recursos
computadorizados simples, a saber colorimetria no Microsoft® Word quanto com o auxilio do
software IRaMuTeQ.

A elaboracéao e validagao de diretrizes como recurso educativo para a realizar educacéo
em saude no contexto hospitalar em todas as fases do Transplante Alogénico de Células-tronco
Hematopoéticas torna a pratica e acdes dos profissionais nesse contexto mais humanizado e
com base cientifica. Este produto também podera servir como guia para sociedades
normatizadoras do TCTH em territério nacional.
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Palavras-chave: Guias de praticas clinicas como assunto, Transplante de Células-Tronco

Hematopoéticas; Educacao de pacientes como assunto; Enfermagem oncoldgica.

PROPOSAL OF GUIDELINES FOR THE EDUCATION OF ADULT PATIENTS
UNDERGOING ALLOGENEIC HAEMATOPOIETIC STEM CELL TRANSPLANTATION

This product is the result of a research carried out during the academic Master's
programme at the Federal University of the State of Rio de Janeiro - UNIRIO. Centre for Biological
and Health Sciences — CCBS, Postgraduate Programme in Nursing - PPGENF, which aimed to:

To know the health needs of the adult patient submitted to Allogeneic Haematopoietic Stem
Cell Transplantation for the continuity of care;

Describe the health guidelines acquired by the adult patient undergoing Allogeneic
Haematopoietic Stem Cell Transplantation in the context of hospital discharge;

Propose guidelines for the education of adult patients undergoing haematopoietic stem cell
allogeneic haematopoietic stem cell transplantation. National and international research and
policies, such as the SUS popular health education programme, highlight the importance of this
theme. To reach this subchapter and proposals, the research had three stages, the first constituted
the search in national and international literature databases, with subsequent literature review.
The second was the identification of the seeds, with subsequent elaboration of the semi-structured
interview and realisation of the twenty interviews with the participants. And the third stage was the
validation of the messages of the interviews carried out in a virtual environment through thematic
discourse analysis both manually and with the aid of IRaMuTeQ software. The elaboration and
validation of guidelines as an educational resource to carry out health education in the hospital
context in all phases of Allogeneic Hematopoietic Stem Cell Transplantation makes the practice
and actions of professionals in this context more humanised and scientifically based. This product

may also serve as a guide for societies that standardise HSCT in the national territory.

Keywords: Clinical practice guidelines as a subject, Haematopoietic Stem Cell Transplantation;

Patient education as a subject; oncology nursing.
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6.1 APRESENTACAO

O Transplante de Células-tronco Hematopoéticas (TCTH) tem indicagao terapéutica nas
doengas hematoldgicas, oncoldgicas, hereditarias e imunolégicas, é realizado através da infusao
intravenosa de células-tronco hematopoéticas que podem ser do préprio paciente ou de doador
compativel com o objetivo de restabelecer a fungdo medular e imunoldgica.

E um procedimento complexo com risco elevado de morbimortalidade, porém nas Ultimas
décadas o aumento das indicagdes é notdrio, assim como aumento dos locais que oferecem essa
terapéutica com novos protocolos de condicionamento, o que impacta na quantidade de tempo e
nos cuidados de Enfermagem.

A demanda de cuidados é vasta, assim como a diversidade dos mesmos e as
necessidades de cuidados especiais, relacionados com as questdes emocionais, restricbes
alimentares, necessidade de isolamento social, manutencdo do ambiente protetor, cuidados de
higiene pessoal, infusdo de altas doses de quimioterapicos, necessidades constantes de
hemotransfusbes e constante ameaga de complicagdes potencialmente fatais, como as
infeccbes, disturbios metabdlicos, cistite hemorragica, faléncia do enxerto, insuficiéncia
respiratoria e a doencga do enxerto contra hospedeiro, tornando assim o cuidado de Enfermagem
decisivo para a terapéutica.

Por ser o profissional que passa maior parte do tempo junto ao paciente, o(a)
enfermeiro(a) desempenha atividades que abrangem a Educacdo em Saude através das
orientagbes realizadas, atividades educativas pontuais ou dindmicas de grupo o que permite o
uso e escolha de Tecnologias Educacionais com o intuito de possibilitar o preparo, aplicagéo e
acompanhamento na busca de alternativas para a resolucéo de problemas e adog¢ao de posturas
respeitando o vivido, a bagagem de conhecimentos e o contexto do(a) paciente.

No dmbito académico, sugere-se o incentivo a realizagdo de pesquisas compreendendo
que ouvir as mensagens dos(as) pacientes de diferentes instituicdes que realizam o TCTH, sao
oportunidades Unicas que vem a enriquecer a assisténcia com evidéncias pautadas na literatura
tendo a finalidade de identificar propostas para a formulacao de diretrizes para a educagao de

pacientes adultos submetidos ao transplante alogénico de células-tronco hematopoéticas.
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6.2 CONTEUDO

Este contelido surgiu a partir das informacgdes obtidas nas vinte entrevistas realizadas
com os participantes deste estudo. Criou-se uma Diretrizes (estratégias de intervencao
educacional) para a educagao de paciente adulto(a) submetido(a) ao transplante alogénico de
células-tronco hematopoiéticas a fim de auxiliar o trabalho do(a) enfermeiro(a)para o atendimento
nesse contexto.

O material contempla eixos, selecionados a partir das falas dos participantes deste estudo,
gue vém ao encontro das necessidades de identificar e monitorar os elementos de orientagdes
de saude relativas as maiores necessidades. O objetivo deste capitulo é auxiliar no
desenvolvimento de acdes educativas de acordo com enfoque nas dimensdes das necessidades
de saude de pacientes adultos nos pos-TCTH alogénico para a continuidade dos cuidados em
ambiente doméstico, e subsidiar os enfermeiros em sua pratica profissional.

Eixo I: Aspectos emocionais com a maioria das necessidades de saude demonstradas
pelos participantes. Essa categoria que se trata do subjetivo sobrepde as demais e por vezes se
sobrepde as condicbes fisicas, podendo interferir nos processos de retorno a vida social e
adaptagéo apdés o TCTH.

Eixo II: Orientacdo recebida sobre: Afastamento social, ambiente protetor, uso de
mascara, recebimento de visitas: Considerando-se que o afastamento social implica em
alteracdes sociais importantes, essas informagdes devem ser fornecidas de maneira coerente
com reforgo continuo e com auxilio de material impresso.

Eixo Ill: Necessidade: DECH ou GVHD Crbénica: A compreensao da temporalidade dos
sintomas com os elementos de risco, como se expor ao sol, deixar de usar o protetor solar,
protecdo na cabega (boné, gorro, lengo, etc.), interromper o uso dos medicamentos
imunossupressores devem ser enfatizados. Os(as) pacientes devem ser orientados a observagao
diaria da pele e comunicar a equipe do setor qualquer tipo de alteracbes na pele em qualquer
area do corpo; um grande auxilio para os(as) pacientes com essas intercorréncias seriam os
ambulatérios de DECH, equipe multiprofissional geralmente lideradas por enfermeiro para o
acompanhamento desses pacientes, onde integrassem outros servigos como a dermatologia,
ginecologia, oftalmologia propondo manejo dos sintomas de maneira individual e integral.

Eixo IV: Demandas Nutricionais: situam-se elementos que dizem respeito a alimentagao,
como retorno gradativo do paladar, compra, armazenamento dos géneros alimenticios,

higienizagao correta dos alimentos, ingesta hidrica, agua prépria para o consumo do(a) paciente
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nos pos-TCTH imediato, preparo e consumo dos alimentos indicados. Uma das grandes
necessidades de orientacdo nesta categoria esta em relagdo ao preparo correto (processo de
cocgao) e armazenamento dos alimentos. Sugere- se ao servigo dispor de equipe propria de
nutricionista e material impresso para orientagao especifico.

Eixo V: Efeitos do condicionamento: compreendem condi¢des biolégicas e fisicas e
emocionais relacionadas ao condicionamento com quimioterapia e/ou radioterapia para o TCTH.
Nesse aspecto € recomendavel o seguimento dos(as) pacientes com consultas regulares da
equipe multiprofissional no regime de hospital dia/ ambulatério. O(a) enfermeiro(a)por meio da
consulta de Enfermagem e praticas inovadoras como a navegacdo de pacientes e o
telemonitoramento, pode apoiar o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e
adaptagdes ao momento vivido.

Eixo VI. Rede de apoio: Reconhecer a importancia e necessidade da rede de apoio €
fundamental para os servigos de TCTH, assim como proporcionar momentos de retirada de
duvidas dos familiares/cuidadores(as), com membros da equipe multiprofissional em forma de
roda de conversa, consultas, teleatendimento, etc., pois os cuidadores(as) também precisam de
escuta qualificada e retirada de duvidas, estes sdo os grandes elos de ligacado entre paciente e
equipe e a transicado dos cuidados muitas vezes é realizada de maneira ndo planejada, levando
assim uma carga de responsabilidades e demandas de cuidados e adaptagdes com a nova
necessidade de saude.

e Reforcar sinais de alarme no pds-TCTH que necessitem contato imediato com a equipe
do transplante a qualquer hora, esses sinais incluem:

o Febre (temperatura axilar igual ou superior a 38°C); atentar para temperatura axilar
igual ‘a 37,5, neste momento ndo administrar nenhum medicamento para baixar a
temperatura ou iniciar medidas equivalentes, como banho ou compressas frias;

o Calafrios ou sensacao de mal-estar geral;

o Problemas com o cateter, como vermelhiddo, saida de secre¢do, rompimento,
endurecimento do local, inchago, saida ou ruptura espontanea;

o Mudancgas na cor, frequéncia, ou na consisténcia das fezes;

o Mudancgas no aspecto da urina (cor, cheiro, dor ao urinar);

o Qualquer tipo de alteragédo na pele (cor, coceira incessante, aparecimento de
manchas);

o Tosse, dificuldade para respirar ou falta de ar;

o Enjoo e/ou vomitos;
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e Dificuldades de tomar a medicagdo prescrita (Por ndo entendimento da prescrigao
médica, enjoo, vémitos);

e Dores em qualquer local do corpo;

e Cansaco incessante sem causa aparente;

e Contato com pessoas portadoras de doengas infecciosas como: COVID-19, catapora,
tuberculose, herpes, sarampo, rubéola, entre outras;

e Acidentes causados com material perfurocortante, principalmente se estiver sujidades e
ferrugem;

e Mordedura ou arranhdes provocados por animais domésticos;

e Picadas de insetos com posterior irritacdo cutédnea, presenga de vermelhiddo e inchago

local.

6.3 ESTRATEGIAS PARA AS DIRETRIZES PARA A MELHORIA NO
CUIDADO DE PACIENTES ADULTOS SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE
ALOGENICO DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS

Estratégias para a elaboracéo de diretrizes para a implementacédo e desenvolvimento de
acdes educativas para a melhoria nos cuidados de pacientes adultos submetidos ao Transplante

Alogénico de Células-tronco Hematopoéticas de acordo com os participantes da pesquisa:

6.3.1 Rodas de Conversa

Objetivo: Promover espagos de dialogo entre pacientes, familiares e profissionais de
saude para compartilhar experiéncias, esclarecer duvidas e fornecer suporte emocional.

Estratégias: Agendamento regular de encontros, diversificacdo dos temas abordados
(aspectos médicos, emocionais, sociais), incentivo a participacao ativa e criagdo de ambiente

acolhedor.
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6.3.2 Programa Digital com Relatério do Tratamento

Objetivo: Proporcionar aos(as) pacientes e equipe de saude acesso online a informagdes
sobre seu tratamento, resultados de exames e evolucgao clinica, aumentando o entendimento e a
participacao ativa no processo.

Estratégias: Desenvolvimento de plataforma segura, acesso a relatérios atualizados,
visualizagdo de graficos explicativos e possibilidade de interagcdo com a equipe médica via

mensagem.

6.3.3 Material Impresso

Objetivo: Fornecer material informativo tangivel que os(as) pacientes e familiares possam
consultar a qualquer momento, facilitando a compreensao do procedimento e cuidados poés-
transplante.

Estratégias: Elaboragao de folhetos ilustrativos, guias de autocuidado, cronograma de
etapas do tratamento, guia de alimentacdo com especificagcdes sobre preparo e armazenamento
dos alimentos, cronograma de uso seguro dos medicamentos e interacdo medicamentosa e

informacdes sobre possiveis efeitos colaterais.

6.3.4 Sites Oficiais

Objetivo: Disponibilizar fonte confiavel de informagdes sobre o TCTH, diretrizes de
cuidados e atualizagdes relevantes.

Estratégias: Criacdo e manutengdo de um website oficial do programa de transplante,
atualizagdo frequente com informacbes pertinentes e possibilidade de contato para

esclarecimentos.

6.3.5 Campanha na TV

Objetivo: Ampliar a conscientizagao sobre a importancia da doagao de medula 6ssea, da
atualizagdo do cadastro, do TCTH e os cuidados necessarios, alcangando um publico mais
amplo.

Estratégias: Desenvolvimento de anuncios informativos, depoimentos de pacientes bem-

sucedidos, entrevistas com especialistas e veiculagdo em canais relevantes.
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6.3.6 Follow-up

Objetivo: Assegurar o acompanhamento continuo do(a) paciente apdés o transplante,
identificando e tratando precocemente possiveis complicagoes.

Estratégias: Estabelecimento de protocolos de acompanhamento péds-transplante,
agendamento de consultas regulares com a equipe multiprofissional, uso de teleconsulta para

monitoramento remoto e acesso a equipe multidisciplinar.

6.3.7 Videos Educativos

Objetivo: Fornecer informagdes visuais e educativas sobre o procedimento do
transplante, cuidados pré e pés-operatorios e manejo de efeitos colaterais.
Estratégias: Criacao de uma biblioteca online de videos, disponibilizagdo em plataformas

de compartilhamento, inclusdo de legendas e tradug¢des para ampliar o alcance.

6.3.8 Aplicativo on-line

Objetivo: Oferecer uma ferramenta interativa, oficial e segura que permita aos(as)
pacientes acessar informacbes, agendar consultas, monitorar sintomas e se conectar com
outros(as) pacientes.

Estratégias: Desenvolvimento de um aplicativo user-friendly, atualizagcdo constante de
conteudo, integragado com sistemas de agendamento e possibilidade de interagdo com a equipe

multiprofissional.

6.3.9 Teleconsulta 24 Horas

Objetivo: Garantir suporte telefobnico de saude acessivel a qualquer hora, para
esclarecimento de duvidas, orientagbes emergenciais e encaminhamentos necessarios.
Estratégias: Estabelecimento de um sistema de teleconsulta, e/ou telemonitoramento

com disponibilidade de profissionais especializados e acesso a historico clinico do(a) paciente.
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6.3.10 Informagoes da Equipe do TCTH

Objetivo: Proporcionar aos(as) pacientes acesso facil as informagdes de contato da
equipe médica, Enfermagem e demais profissionais envolvidos no tratamento.
Estratégias: Elaboracdo de cartdes com dados de contato, divulgacdo em diferentes

formatos (digital e impresso), e disponibilizagdo dessas informagdes em plataformas online.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo permitiu verificar, a partir das falas significativas e relevantes dos participantes,
algumas das necessidades desses durante todo o processo de tratamento e recuperagédo. O
reconhecimento e entendimento destes determinantes sob a perspectiva das dimensbes
individual, social e emocional possibilita extrapolar as agées centradas na dimensao bioldgica do
ser humano em particular da pessoa adulta que fora submetida ao transplante alogénico de
células-tronco hematopoéticas.

A condigdo das necessidades de saude do(a) paciente adulto(a) submetido ao transplante
alogénico de células-tronco hematopoéticas, devem ser repensadas pelos servigos, visto o nivel
de vulnerabilidade e desafios impostos pela nova condicdo de saude e pelos riscos elevados de
complicacbes fatais advindos da complexidade do tratamento, tais como infec¢des, disturbios
metabdlicos e doenga do enxerto contra o hospedeiro (DECH), entre outros requer o vinculo dos
profissionais, humaniza¢ao da assisténcia e equipe especializada.

No que diz respeito aos dados sociodemograficos dos participantes, observou-se uma
diversidade significativa em termos de idade, e nivel de escolaridade. A maioria dos participantes
estava na faixa etaria entre 18 e 30 anos, sendo predominantemente mulheres com nivel superior
completo. O perfil ocupacional variava, com estudantes e celetistas representando uma parte
consideravel. Além disso, os participantes eram provenientes de diferentes regiées do Brasil,
indicando a abrangéncia geografica da pesquisa.

A partir da analise dos relatos dos participantes, emergiram necessidades especificas de
orientagbes em saude no pos-TCTH. Os(as) pacientes destacaram a importancia de receber
informacoes claras e detalhadas sobre as fases do transplante, preparando-os para o que esperar
antes, durante e apds o procedimento, sem restricdes a informacdes acerca da temporalidade.
Além disso, enfatizaram a necessidade de um suporte continuo apdés a alta hospitalar, incluindo
orientagbes sobre manejo, preparo e utilizagdo dos alimentos permitidos em cada etapa, uso
correto dos medicamentos, assim como as interagdes medicamentosas, autocuidado, cuidados
com o ambiente doméstico, sexualidade, retorno as atividades laborais manutengao de ambiente
protetor e prevencgéo de infecgdes e manejo de complicagdes.

Em relagédo a educagdo em saude, os participantes sugeriram estratégias para aprimorar
a compreenséo e o cuidado no pés-TCTH. Eles destacaram a importancia de terem contato com

outras pessoas que passaram pelo processo em forma de roda de conversa para assim iniciarem
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o entendimento das etapas e possiveis desafios do TCTH com uma linguagem mais acessivel e
vindo deles proprios como também um espago de escuta qualificada e esclarecimentos,
informaram ainda a importdncia do fornecimento pelos servicos de material educativo
abrangente, como cartilhas explicativas, que detalhasse as etapas do tratamento e fornecessem
informacgdes sobre dieta, higiene e atividade fisica. Além disso, enfatizaram a importancia de ter
acesso a profissionais de saude para esclarecer duvidas e oferecer suporte emocional, seja por
meio de consultas regulares ou de linhas diretas de comunicagao.

Cabe destacar que no decorrer deste estudo os trés objetivos propostos nesta pesquisa
de mestrado foram atingidos. Quanto ao primeiro objetivo, de conhecer as necessidades de
saude do(a) paciente adulto(a) submetido ao Transplante Alogénico de células-tronco
hematopoiéticas para a continuidade dos cuidados, em um primeiro momento € possivel perceber
na fala dos participantes que as suas preocupagdes referentes a necessidade de saude ndo giram
somente em torno das necessidades fisicas, mas eles também destacam a necessidade de uma
escuta qualificada por parte da equipe, em atendimento realizado de forma humanizada e a
criacao de vinculos entre os(as) pacientes e os profissionais.

Ainda quanto as necessidades de saude, ao longo das entrevistas de acordo com os
participantes outro ponto que apareceu foi em relagcdo as questbes referentes as demandas
emocionais, psicoldgicas e sociais, pois apesar de ndo saberem determinar essas demandas
especificamente eles as possuem de forma significativa, tanto por conta dos medicamentos como
do préprio tratamento que acabam mascarando esses efeitos no emocional acarretando assim
outras demandas que irdo influenciar diretamente na realizagdo de metas pessoais que compéem
sua integralidade.

Em relagcdo ao segundo obijetivo, de descrever as orientagdes de saude adquiridas pelo
paciente adulto(a) submetido(a) ao Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoiéticas
no contexto da alta hospitalar, cabe destacar que no inicio do processo todos os participantes
relataram ter passado por uma consulta com o médico(a) da equipe do transplante como forma
de explicar questdes como: a necessidade de internagdo prolongada; sobre os resultados dos
exames pré-TCTH, sobre a doenga do enxerto contra o hospedeiro; o risco de morte; e os efeitos
da quimioterapia e radioterapia. Todas essas questdes além de serem explicadas pelo médico(a)
transplantador ainda estdo presentes no termo de consentimento livre e esclarecido que o
participante tem de assinar para realizar o transplante.

Todavia, por conta do aspecto emocional do(a) paciente muitas dessas informagdes sao
esquecidas, pode ser entendido até como uma forma de mecanismo de defesa dos mesmos por

causa da tensido e do medo provocado pela situagdo. Desta forma, eles tém a necessidade de
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reforco das informacbdes e mesmo de adquirir outros conhecimento e orientagées em relagao a
essas e outras questdes no periodo de pés-TCTH

Por fim, acerca do terceiro objetivo, de propor diretrizes para a educacédo de paciente
adulto(a) submetido(a) ao transplante alogénico de células-tronco hematopoiéticas, as agdes
educativas em saude para esse tipo de populagdo tém a necessidade de explicar e debater as
questdes ressaltadas nos outros dois objetivos, em que o principal objetivo deste servigo é
entender, dar voz e acompanhar o paciente. Acredita-se que para colocar em pratica as diretrizes
aqui propostas sera importante trabalho em conjunto dos profissionais inseridos nos cuidados,
capacitacao e instrumentalizagao destes profissionais, além de contarem com um espaco de
comunicagao no dia a dia em que possam promover discussdes entre a equipe para planejamento
da alta hospitalar com mais assertividade.

Ap0s o estudo, entende-se pela necessidade de instituir um servigo de segmento de longo
prazo com equipe multiprofissional para monitorar as necessidades de saude e efeitos tardios do
TCTH e os impactos na vida desses pacientes, investigando se este ambulatério responderia em
nivel de politicas publicas e de a nivel de acompanhamento destes, em que buscaria identificar:
como eles ficaram apdés o transplante; como responderam ao tratamento; se desenvolveram
alguma outra patologia e instituir linhas de pesquisa de intervencao neste sentido .

Como limitagbes desta pesquisa, tém se a amostragem nao probabilistica e nao
generalizada entre essa populagdo em questdo e a maior adesdo de participantes do sexo
feminino, demonstrando assim a percepc¢ao das necessidades de saude e de esclarecimentos
especificos em particular desse género. Relata-se ainda ao fato de as entrevistas terem sido
realizadas de maneira virtual, em que nem sempre foi possivel contar com uma boa conexdo com
a internet, quedas constantes do provedor e distanciamento social entre entrevistador e
entrevistadora. Outra limitacao desta pesquisa esta diretamente relacionada ao tempo do TCTH
e as fragilidades em falar sobre o assunto, visto que os participantes em sua maioria ja contam
com mais de trés anos de TCTH.

Pela amplitude do TCTH e da relevancia e possibilidades de educacdo em saude, bem
como pelas lacunas acima mencionadas, encoraja-se a realizagdo de outras pesquisas, bem
como o desenvolvimento de instrumentos que possam subsidiar acdes educativas em saude para
pessoas submetidas ao TCTH. Tematicas de pesquisa que representam elevado rendimento para
o desenvolvimento de estratégias educativas especificas para essa clientela, também como
consideracgdes de investigagdes futuras.

Planeja-se futuramente estender a pesquisa para validagdo das diretrizes aqui

apresentadas, conhecer o nivel de letramento de saude dos(as) participantes e pontuar as


https://1drv.ms/u/s!AESzKNXgJ_xn4Sg
https://1drv.ms/u/s!AESzKNXgJ_xn4Sg
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lacunas de conhecimento que incluem a falta de diferenciagao entre necessidades de orientagoes
especificas do(a) paciente, dos(as) familiares, cuidadores(as) e também de profissionais de
saude que atua nessa area, quanto aos métodos educativos, assim como as tecnologias
educacionais que podem ser utilizadas e implementadas assim como o impacto destas diferentes
intervencdes educativas.

Espera-se por meio da divulgacio dessa pesquisa contribuir também no ambito social em
demonstrar as percepg¢des dos participantes no que tange as experiéncias exitosas com o apoio
principal da familia e de algumas a¢des realizadas por organizagdes ndo governamentais, ficando
também a recomendacéo de um maior olhar das instituicdes de salude para esses locais a fim de
fortalecer e/ou estabelecer parcerias com o objetivo de melhorar a qualidade de vida dos(as)
pacientes, ja que alguns nao contam com ampla rede de apoio e sentem falta de

acompanhamento no periodo do p6s-TCTH.
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APENDICES

APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA O(A) PACIENTE NO
POS-TRANSPLANTE ~ ALOGENICO DE CELULAS-TRONCO
HEMATOPOETICAS

PERFIL DOS PARTICIPANTES:

Cognome:

|dade:

Sexo:

Tipo de TCTH alogénico:
Nivel de escolaridade:
Profissdo/ ocupacao:
Estado Civil:

Tempo p6s-TCTH:
Religiao:

Complicagbes Pés-TCTH:
Raca/cor

Situacao vacinal:

Regiao em que mora?

Mora com quem?

1. Tipo de Servico onde realizou o Transplante?
() SUS () Privada ( ) Economia mista

2. Vocé participou de alguma atividade educativa que visava os cuidados de saude

para a alta hospitalar?
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() Sim () ndo

3. A instituicdo onde vocé foi submetido ao Transplante oferecia alguma atividade
educativa voltada para a sua alta hospitalar?

() Sim () N&o () Nao sei informar

4. Cite os profissionais de saude que orientam sobre os cuidados de saude no

planejamento da sua alta hospitalar

5. Quais atividades educativas vocé participou visando o planejamento de cuidados
de saude para sua alta hospitalar?

() Palestras ( ) Roda de conversa ( ) Dindmica em grupo

() Entrevistas () Cursos () Workshop () Conversas () Lives

() Teleatendimento

() Consulta. Se teve consulta, foi realizada por qual profissional?
() Outras

Explique as outras atividades

6. Quais os recursos educativos utilizados pelos profissionais de saude para o
planejamento de cuidados de saude para sua alta hospitalar?

() Folders, () Cartilha () video ( ) Manual ( ) Jogos Educativos ( ) Podcast

() Livros () livretos () Gravagao de mensagens ( ) outros

Explique os outros

7. Fale sobre essas orientacbes de saude realizadas no periodo de internagao

preparando vocé para alta hospitalar?

8. Quais foram as principais duvidas ou necessidades de aprendizagem que vocé

teve ao longo do tratamento?

9. O que vocé acha que poderia ser utilizado para facilitar/ ajudar na sua

compreensao das orientagdes de saude fornecidas para sua alta hospitalar?
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
TCLE

jUj

UNIRIO

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO
Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude — CCBS
Escola de Enfermagem Alfredo Pinto — EEAP
Programa de Po6s-Graduagao em Enfermagem — PPGENF

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa intitulada: EDUCACAO EM
SAUDE DE PACIENTES ADULTOS SUBMETIDO AO TRANSPLANTE ALOGENICO DE
CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS NA ALTA HOSPITALAR por ser um paciente em
periodo de seguimento pos tardio de Transplante alogénico de células-tronco hematopoéticas.
Para que vocé possa decidir se quer participar ou nao, precisa conhecer os beneficios, os riscos
€ as consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse
nome porque vocé s6 deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este
documento. Leia as informacdes com atencgao e converse com o pesquisador responsavel sobre
quaisquer duvidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé nao entenda,
converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores
esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica antes de
tomar uma decisao. Se vocé tiver duvidas depois de ler estas informacgdes, entre em contato com
0 pesquisador responsavel.

Ap0és receber todas as informacoes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera

fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

OBJETIVOS DA PESQUISA

1. Conhecer as necessidades de saude do(a) paciente adulto(a) submetido ao

Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas para a continuidade dos cuidados;
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2. Descrever as orientagdes de saude adquiridas pelo paciente adulto(a) submetido(a) ao
Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas no contexto da alta hospitalar;
3. Propor diretrizes para a educagao de paciente adulto(a) submetido(a) ao transplante

alogénico de Ceélulas-Tronco Hematopoéticas.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Para vocé compreender como sera sua participacdo neste estudo, iremos descrever os
momentos em que nos encontraremos. A pesquisa sera realizada em quatro etapas: Diagnéstico,
Planejamento, Avaliagao e Discussao, onde, a pesquisadora iniciara o processo no planejamento
das atividades indo até a discussao das falas. Vocé participara das etapas de Diagnéstico, onde
a pesquisadora ira realizar uma entrevista online, seguindo todos os protocolos previstos em lei
para protegdo dos dados e manutengdo do anonimato, com horario previamente agendado para
garantir auséncia de interferéncias externas. Para registro sera gravada as falas, pela plataforma
de videochamada, para uma melhor fidedignidade da integra dos depoimentos, com posterior
transcricao e analise dos depoimentos. Serao considerados a preservagao e garantia do conforto
e privacidade dos participantes para a confidencialidade de sua experiéncia. A selecdo dos
participantes obedecera aos seguintes critérios de inclusdo e exclusdo. Para a realizagdo da
entrevista estima-se que tera duracdo maxima de 30 minutos. Apds as entrevistas, os discursos

serao transcritos, respeitando a sequéncia, linguagem, pausas e repeticdes realizadas.

BENEFICIOS

Vocé nao sera remunerado por sua participagdo e esta pesquisa podera nao oferecer
beneficios diretos a vocé. No entanto, os resultados poderao no futuro contribuir para pesquisas
diretas com pacientes e cuidadores no TCTH. Se vocé concordar com o uso de suas informacgoes
e/ou do material do modo descrito acima, é necessario esclarecer que vocé nao tera quaisquer
beneficios ou direitos financeiros

O beneficio principal da sua participacao € o que ira contribuir no esclarecimento de
educacao em saude no Transplante alogénico de células-tronco hematopoéticas, o que facilitara
o processo de alta hospitalar, sendo assim ira possibilitar no futuro, com os resultados alcancados
com esta pesquisa, o processo de alta hospitalar dos(as) pacientes adultos.

Todo processo de alta hospitalar podera ser facilitado com um preparo direcionado,

baseado com as necessidades regionais para as suas necessidades educacionais com o uso de
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tecnologias apropriadas em saude, o que podera assegurar um melhor entendimento das
informacdes e estimular a manutencdo dos cuidados de saude no ambiente doméstico, pois
estima-se que o(a) paciente adulto no p6s-TCTH alogénico em sua grande maioria seja capaz de
assegurar cuidados de saude no domicilio com a detecgao precoce de sinais e sintomas de risco
e assim evitando-se reinternagdes. Possibilitara ainda o avango nos cuidados integrais em saude,
além disso permitird seu uso como ferramenta para o desenvolvimento da ciéncia e, mais
pontualmente partindo do vivido e da bagagem de conhecimentos do(a) paciente adulto(a) no
p6s-TCTH alogénico. As informagbes coletadas contribuirdo para a melhoria dos processos
educativos para o(a) paciente adulto no pés-transplante alogénico de células-tronco
hematopoiéticas. Os resultados da pesquisa contribuirdo para o conhecimento cientifico acerca
do tema, além de ajudar os servigos e instituicdes que coordenam agdes de TCTH em todo

territério Nacional no sentido de apoiar novas propostas de abordagem para estes pacientes.

RISCOS

Pode existir constrangimento devido ao risco de dificuldade de compreensdo da
entrevista. Risco de origem psicoldgica, como: possibilidade de constrangimento ao responder o
questionario; desconforto perante as perguntas; vergonha por ter alguns sentimentos; estresse
relativo as memorias do periodo de internagao hospitalar; cansago ao responder as perguntas.
Em caso de desconforto emocional sera permitida pausa para que o entrevistado se sinta bem e
mais confortavel. Sendo assim verificada posterior continuidade ou mesmo remarcagcdo da
entrevista para momento oportuno. O horario serd previamente agendado através de contato
anterior via telefone, aplicativo de mensagem ou rede social virtual, estima-se tempo entre 20 a
30 minutos, permitindo pausa caso seja necessario e o entrevistado desejar, para que se sinta
bem e mais confortavel. Sendo assim verificada posterior continuidade ou mesmo remarcacao

da entrevista para momento oportuno.

CUSTOS

Se vocé concordar em participar da pesquisa, vocé ndo tera quaisquer custos ou

despesas (gastos) pela sua participacao. A pesquisa nao conta com patrocinio externo.
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RESSARCIMENTO E DANOS:

Sua participacdo na pesquisa é voluntaria e ndo implicara em custos adicionais, nao tera
qualquer despesa com a realizagdo da entrevista prevista neste estudo, mas caso o(a)
participante tenha alguma despesa decorrente ao uso da rede de internet wifi para a sua
participagao na entrevista, sera realizado ressarcimento desta despesa relacionadas a sua
participacao na entrevista a partir de solicitagdo a pesquisadora responsavel. Além disso, vocé
sofra algum dano devido a sua participacao, lhe é garantido a indenizacao referente ao dano
causado, basta que entre em contato com a pesquisadora principal pelo e-mail:
josele.schraeder@edu.unirio.br ou com o CEP através dos telefones: (21) 2542-7350 ou (21)
2542-4067. Os pesquisadores asseguram o cumprimento com as garantias e direitos previstos
nas resolucdes CNS n° 466 de 2012 e 510 de 20186.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informagdes sobre a sua saude e seus
dados pessoais serao armazenados, mantidos de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados
somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Apenas os
pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais. Mesmo que estes dados sejam
utilizados para propésitos de divulgagao e/ou publicagao cientifica, sua identidade permanecera

em segredo.

BASES DA PARTICIPAGAO

A sua participacao é voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao acarretara
quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanga no seu
tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. Vocé podera retirar seu consentimento
a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua
participacao na pesquisa, a pesquisadora deve ser comunicada e a sua participacdo sera

imediatamente interrompida.


mailto:josele.schraeder@edu.unirio.br
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GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

Garantimos estar disponiveis para atender quaisquer duvidas e/ou solicitagdo para
esclarecimento adicional que seja solicitado durante o decorrer da pesquisa. Podera entrar em

contato:

Pesquisadora Responsavel: Josele da Rocha Schrader

Enderecgo: Escola de Enfermagem Alfredo Pinto (EEAP) | Salas 201 e 203

R. Dr. Xavier Sigaud, 290 - Urca, Rio de Janeiro - RJ, 22290-180 - E-mail:
josele.schraeder@edu.unirio.br - Fone-Fax: (22) 9985552-22

Pesquisador: Dra. Ana Cristina Silva Pinto

Endereco: Escola de Enfermagem Alfredo Pinto (EEAP) | Salas 201 e 203

R. Dr. Xavier Sigaud, 290 - Urca, Rio de Janeiro - RJ, 22290-180 - E-mail: ana.pinto@unirio.br -
Fone-Fax: (21) 986730920

CEP/UniRio- Comité de Etica em Pesquisa

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO

Endereco: Avenida Pasteur, 296 subsolo do prédio da Nutricdo — Urca — Rio de Janeiro — RJ —
Cep 22290-240.

Telefones: 21- 25427796

E-mail: cep@unirio.br

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e
outra devera ser enviada scaneada para ser arquivada com os pesquisadores responsaveis.

Li as informacgdes acima e entendi o propdsito da solicitagao de permisséo para o uso das
informagdes contidas no meu prontuario e a observagédo da pesquisadora nas minhas consultas.
Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas. Ficaram claros para mim
quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que a minha participacao é isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo. Entendo que
meu nome nao sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou

perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.

/11
Nome e assinatura do(a) participante Data
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paciente adulto ou cuidador(a) familiar
Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao paciente
indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que obtive de forma
apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do(a) paciente ou cuidador(a)

familiar para a participacédo desta pesquisa.

11

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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ANEXOS

ANEXO A — PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA



UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO - gwm
UNIRIO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EDUCAGAO EM SAAL'JDE DE PACIENTES ADULTOS SUBMETIDOS AO
TRANSPLANTE ALOGENICO DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS NA ALTA

Pesquisador: Josele da Rocha Schrader

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 67697423.4.0000.5285

Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.063.063

Apresentacao do Projeto:

Textos dos itens "Apresentacédo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa" e "Avaliacdo dos Riscos e Beneficios"
retirados dos documentos do projeto inseridos na Plataforma Brasil pelo(a) pesquisador(a) responsavel ou
qualquer membro da equipe de pesquisa.

"Resumo:

O Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas € uma modalidade terapéutica complexa, agressiva, de
alto custo, percorrido em etapas, e cheia de desafios tanto para a equipe multiprofissional quanto para o
paciente e familiares que irdo vivenciar esse processo. E indicado para restaurar a medula éssea e a fungéo
imunolégica dos pacientes no tratamento de doencas hematoldgicas, oncolégicas, imunolégicas ou
hereditarias. Esta pesquisa tem por objetivos: Descrever as orientacdes de salude adquiridas pelo paciente
adulto submetido ao Transplante alogénico de CélulasTronco Hematopoéticas no contexto da alta
hospitalar; conhecer as necessidades de saude do paciente adulto submetido ao Transplante Alogénico
de células-tronco hematopoéticas para a continuidade dos cuidados; Propor diretrizes para a educagao de
paciente adulto submetido ao transplante alogénico de células-tronco hematopoéticas. Trata-se de uma
pesquisa descritiva, exploratdria, com abordagem qualitativa, visando como participantes 12 pacientes
adultos submetidos ao Transplante Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas de diferentes hospitais
publicos, privados e de economia mista

Endereco: Av. Pasteur, 296 subsolo da Escola de Nutricado

Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep@unirio.br
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que foram submetidos a esta terapéutica em diferentes regides federativas do Brasil. Para o recrutamento
dos participantes sera utilizada a técnica snowball sampling virtual. As informacdes serdo produzidas no ano
de 2023 mediante entrevista

semiestruturada, cujo material resultante sera submetido a Andlise de Conteldo Tematica, proposta por
Laurence Bardin."

Objetivo da Pesquisa:

"Objetivo Primario:

Descrever as orientacdes de salde adquiridas pelo paciente adulto submetido ao Transplante Alogénico de
Células-Tronco Hematopoéticas no contexto da alta hospitalar;

Objetivo Secundario:

Conhecer as necessidades de salde do paciente adulto submetido ao Transplante Alogénico de Células-
Tronco Hematopoéticas para a continuidade dos cuidados; Propor diretrizes para a educacao de paciente
adulto submetido ao Alogénico de Células-Tronco Hematopoéticas."

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

Pode existir constrangimento devido ao risco de dificuldade de compreenséo, risco de origem psicolégica,
como: possibilidade de constrangimento ao responder o questionario; desconforto perante as perguntas;
vergonha por ter alguns sentimentos; estresse relativo as memérias do periodo de internagdo hospitalar;
cansaco ao responder as perguntas; quebra de anonimato da entrevista. Qualquer entrevista,
independentemente de sua natureza, esta suscetivel a esses riscos. Buscaremos minimizar esses riscos
respeitando o uso do protocolo ético embasado na Resolugédo 466/2012 (BRASIL, 2012). O horario sera
previamente agendado através de contato anterior via telefone, aplicativo de mensagem ou rede social
virtual, estima-se tempo entre 20 e 30 minutos. Em caso de desconforto emocional serd permitida pausa
para que o sujeito se sinta bem e mais confortavel. Sendo assim verificada posterior continuidade ou mesmo
remarcacado da entrevista para momento oportuno. Além disso, caso sofra algum dano devido a sua
participagao, lhe é garantido a indenizagao referente ao dano causado, basta que entre em contato com a
pesquisadora

principal pelo e-mail: rochajosele@gmail.com ou com o CEP através dos telefones: (21) 2542-7350 ou (21)
2542-4067. Os pesquisadores asseguram o cumprimento com as garantias e direitos previstos nas
resolugoes do Conselho Nacional de Saude (CNS) n® 466 (BRASIL, 2012) e 510 (BRASIL, 2016).
Beneficios:
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As avaliagbes realizadas ajudardo a melhorar as estratégias de Educacdo em Saude, ampliar a abordagem
educacional de acordo com as necessidades dos pacientes mais expressas na pesquisa, assim como a
elaboragao de novos recursos educativos mais adequados independentemente do tipo de instituicdo onde o
TCTH fora realizado. Os desfechos da pesquisa contribuirdo ainda para um maior conhecimento cientifico
acerca do tema, partindo da perspectiva do paciente, o que além de ajudar os préprios servigos podera
contribuir no sentido de apoiar novas propostas de abordagem para estes sujeitos.Além disso, pretendemos
contribuir no levantamento das necessidades de salde do paciente adulto submetido ao TCTH Alogénico
para a continuidade dos cuidados e propor diretrizes para a educacao de paciente adulto submetido ao
TCTH Alogénico. Este estudo podera ainda contribuir para novas investigagdes, para um melhor
desenvolvimento das tecnologias educativas para o paciente adulto para este tipo de transplante.”

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Trata-se da segunda versao do protocolo de pesquisa.

As respostas as pendéncias apontadas em parecer consubstanciado anterior foram apreciadas pelo CEP
UNIRIO:

"Pendéncia 1: Incluir o contato do CEP UNIRIO no TCLE

Resposta a pendéncia 1: Além da apresentagao dos dados do CEP na p. 5, ja presentes
na versao inicial do TCLE, foram inseridos conforme indicagédo no item RESSARCIMENTO
E DANOS (p. 3-4) e no rodapé de todas as paginas do TCLE; atualizamos a informagéao
também e no documento do Projeto detalhado (p. 32) e no rodapé de todas as paginas do
TCLE (p. 29-34).

PENDENCIA ATENDIDA

Pendéncia 2: Incluir o link de acesso do participante aos seguintes documentos: TCLE e
Instrumento de coleta de dados.

Resposta a pendéncia 2: Foram inseridos no TCLE (p. 1) e no Projeto detalhado (p. 29) a
seguinte informagéao sobre a disponibilidade de acesso aos documentos (TCLE e roteiro):
Este documento e o roteiro de entrevista, foram disponibilizados aos participantes da
pesquisa por meio do link. O TCLE pode ser respondido eletronicamente no formulario do
Google neste link. Esta informagao também foi inserida no campo Metodologia Proposta
na Plataforma Brasil.

PENDENCIA ATENDIDA
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Dada a necessidade de adequacao das pendéncias supracitadas foi necessario adequar o
cronograma da pesquisa no Projeto (p. 21), no campo para este fim e no documento anexo
na Plataforma Brasil."

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Foram apresentados para a corrente versao do protocolo de pesquisa: Cronograma atualizado; TCLE com
ajustes; Link de acesso aos instrumentos de coleta de dados e TCLE.

Recomendacoées:

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:
Todas as pendéncias foram plenamente atendidas.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Prezado(a) Pesquisador(a),

Inserir os relatérios parcial(is) (a cada 6 meses) e final da pesquisa na Plataforma Brasil por meio de
Notificacao.

Consulte o site do CEP UNIRIO (www.unirio.br/cep) para identificar materiais e informagdes que podem ser
Uteis, tais como:

a) Modelos de relatérios e como submeté-los (sub abas "Relatérios” e "Notificagdes" e aba "Materiais de
apoio e tutoriais");

b) Situagdes que podem ocorrer apos aprovacao do projeto (mudanca de cronograma e da equipe de
pesquisa, alteragdes do protocolo pesquisa; observacao de efeitos adversos, ...) e a forma de comunicagéo
ao CEP (aba "Tramitacao apds aprovacao do projeto” e suas sub abas).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 21/04/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2096731.pdf 20:35:27
Outros Carta_Pendencia_23.pdf 21/04/2023 |Josele da Rocha Aceito

20:32:53 [ Schrader
Projeto Detalhado / |PlataformaBrasil_23.docx 21/04/2023 |Josele da Rocha Aceito
Brochura 20:31:59 |Schrader
Investigador
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Cronograma Cronograma_23.docx 21/04/2023 |Josele da Rocha Aceito
20:31:41 | Schrader

TCLE/ Termosde |TCLE_23.docx 21/04/2023 |Josele da Rocha Aceito

Assentimento / 20:31:29 | Schrader

Justificativa de

Auséncia

Outros TermoAnuencia.pdf 05/03/2023 |Josele da Rocha Aceito
01:41:09 | Schrader

Outros Roteiro_04032023.docx 05/03/2023 |Josele da Rocha Aceito
01:39:49 | Schrader

Orcamento Orcamento_04032023.docx 05/03/2023 |Josele da Rocha Aceito
01:38:36__| Schrader

Folha de Rosto FolhaRosto.pdf 05/03/2023 |Josele da Rocha Aceito
01:36:48 | Schrader

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Urca
UF: RJ

Telefone:

RIO DE JANEIRO, 16 de Maio de 2023

Municipio:

(21)2542-7796

ANDRESSA TEOLI NUNCIARONI FERNANDES

RIO DE JANEIRO

Assinado por:

(Coordenador(a))

Av. Pasteur, 296 subsolo da Escola de Nutricao

CEP: 22.290-240

E-mail:

cep@unirio.br
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2

cotidiano

Numero de Unidades de Registro Y
- Temas/Unidades de Total Numero de .
Codigo Sianificaca de UR total corpus | Categoria
gniticagao P1 |P2|P3|P4|P5|P6|P7|P8|P9|P10|P11|P12|P13|P14|P15|P16|P17|P18|P19|P20 | ¢ analisados
1.Ciano Necessidade: DECH efou al2]s5(1]1]2]2 6 1|6 1] 2 33 12 c1
GVHD croénica
2.Vermelho- Necessidade: Manejo da
cereja DECH 2 1 3 2 1 9 5 1
3.Vermelho Necessidade: Demandas | 1212 2 4|3 2012 3|3 27 12 C1
Nutricionais
4.Verde Necessidade: Aust_‘encia de 4 1 1 6 3 c1
rede de apoio
5.Azul-centaurea Aspectos emocionais 1 41311911 4121 2|54 1]10 1113 ] 1 2 64 17 C1
6.Roxo Interesse no tratamento 2|1 6| 1 3 1 2 3 19 8 C1
7.Vermel1ho-claro- Aspectos financeiros 1 1 1 1 1 5 5 C1
8. Laranja-claro-2 | Efeitos do condicionamento 2 11113 1]2 5141 4 3 1 313 33 13 C1
9.Magenta - .
Rede de Apoio 2122 2|2 2 2|1 2 213 1|1 23 12 C1
escuro 2
10. Roxo-escuro Necessid.ades de 6 | 1 1 1 4 4 1 18 7 c1
3 Esclarecimentos
11-Amarelo Necessidade: Aspectos
Fisicos - emagrecimento, 111 1 4 3 10 5 C1
escuro -1 -
fadiga
12. Ciano-claro-2 | Necessidades odontoldgicas 3 1 4 2 C1
13. Verde escuro- Necessidade: Duvidas sobre
! retorno das atividades do 2 2 4 1 9 4 C1
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14.Vermelho Necessidade: Alteragdes na

f 6 4 C1
escuro-3 sexualidade

Necessidades: Informagdes

15- CiaN0-6SCUTO- sobre acesso, administracao,
3 armazenamento e efeitos 19 10 C1

colaterais dos medicamentos

p6s-TCTH

Conhecimento fora da equipe

16. Laranja - rede soc!al,lnternet, trpca 34 15 c2
com pacientes ,material
impresso ,ONGS

Orientagdes verbais durante

17 Amarelo internagéo fornecidas pela 18 12 Cc2
equipe
Orientagdes fornecidas em
18.Magenta consultas pré ou pos-TCTH 29 13 2
19. Vermelho- Orientador: médico 40 20 c2
cereja-claro-3
20. Vermelho- Orientador: enfermeiro 38 17 Cc2
claro-3
21.Laranja-claro- . ) .

3 Orientador: nutricionista 12 8 Cc2
22.Amar§Io-cIaro- Orientador: fisioterapeuta 6 6 c2
23.Verde-claro-3 Orientador: psicélogo 10 7 (67

24. Azul-claro-3 Orientador: Dentista 3 2 C2
Orientagdes fornecidas em
25.Roxo-claro-3 impressos pela equipe de 28 13 C2
saude
26.laranja-claro 1 Orientador Farmacéutico 1 1 Cc2
27. Azul -escuro 1| Orientador: Assistente Social 9 6 Cc2
Orientagdes fornecidas via
28. Amarelo telefone ou aplicativo de
; 8 5 C2
escuro-2 mensagem pela equipe de
saude
Orientagéo recebida sobre:
29, Verde-claro-2 Afastamento social, ambiente 34 1 c2

protetor, uso de mascara,
recebimento de visitas




Orientagéo recebida sobre:
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’30.Azul- Higier\e do gmbiente 1 9 4|2 9 5 16 6 c2
centaurea-claro-2 | doméstico, cuidados com
animais doméstico
31 Roxo-claro-2 Orientagbes fornecidas por 9 9 1 c2
teleconsulta pelo enfermeiro
32 Amarelo Orientagdes recebidas sobre
: : higiene pessoal e cuidados 511 2 5 1 2 3| 2 21 8 C2
escuro-3
com o cateter venoso central
33 Larania Orientagdes recebidas sobre
. ) : Utilizag&o e higienizacédo de 1 2 1 4 3 C2
escuro-3 .
objetos de uso pessoal
34.Azul- Orientagdes recebidas sobre
centaurea- sinais e sintomas de 1 1 2 2 C2
escuro-3 emergéncias pés-TCTH
Total 29 (16(38(29(54(39(15|32|26|28 35|29 |22 |41 1133|5528 |34 | 600 275
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Total de Numero de
Numero de Unidades de Registro UR total corpus
analisados
Cadigo Temas/Unidades de Significagao
P1 P2 | P3 | P4 | P5 | P6 P7 P8 P9 P10 | P11 | P12 ( P13 | P14 | P15 | P16 | P17 | P18 P19 P20
1.Ciano-claro- | Estratégias ditas para orientagéo: rodas de 1 1 4 1 3 1 3 2 2 2 22 1
3 conversa
2.Magenta- | Estratégias ditas para orientagédo: programa 1 1
claro-3 digital com relatério do tratamento 1
3 .cinza- Estratégias dltas‘ para orientagéo: Material 2 1 3 1 1 1 9 6
escuro1 impresso
4.cinza Estratégias ditas plall'alonentagao : Sites 1 1 1
oficiais
5.cinza-claro Estratégias ditas para orientagéo : 2 2 1
1 Campanha na TV
6.CInz;—cIaro Estratégias ditas para orientagéo : Follow up 1 1 2 2
7.Roxo - Estratégias ditas para .orlenta(;ao: Videos 1 2 2 2 7 4
escuro 2 educativos
8.Laranja Estratégias ditas para orientagdo: Aplicativo 1 1 1
escuro-1 online
9. Vermelho- Estratégias ditas de orientagao pos alta:
X 1 2 1 1 5 4
cereja-claro-2 teleconsulta 24 horas
10.Laranja Estratégias ditas para orientagéo: 1 1 1 1 1 1 6 6
escuro-2 informacdes da equipe do TCTH
TOTAL 2 4 3 4 1 7 2 2 5 5 1 1 1 3 1 3 3 2 1 1 55 37
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ANEXO D — CRITERIOS CONSOLIDADOS PARA RELATAR PESQUISA
QUALITATIVO

CONSOLIDATED CRITERIA FOR REPORTING QUALITATIVE RESEARCH (COREQ) - VERSAO EM

PORTUGUES FALADO NO BRASIL (SOUZA, MARZIALE, SILVA, NASCIMENTO, 2021) *

Critérios consolidados para relatar pesquisa qualitativa
N2 do | Tépico Perguntas/Descri¢ao do Guia Pag.
item
Dominio 1: Equipe de pesquisa e reflexividade
Caracteristicas pessoais
1 Entrevistador/facilitador Qual autor (autores) conduziu a entrevista ou o grupo
focal?
2 Credenciais Quais eram as credenciais do pesquisador? Exemplo:
PhD, médico.
3 Ocupacio Qual a ocupacio desses autores na época do estudo?
4 Género 0 pesquisador era do sexo masculino ou feminino?
5 Experiéncia e treinamento Qual a experiéncia ou treinamento do pesquisador?
Relacionamento com os participantes
6 Relacionamento estabelecido | Foi estabelecido um relacionamento antes do inicio do
estudo?
7 Conhecimento do participante | O que os participantes sabiam sobre o pesquisador?
sobre o entrevistador Por exemplo: objetivos pessoais, razoes para
desenvolver a pesquisa.
8 Caracterfsticas do Quais caracterfsticas foram relatadas sobre o
entrevistador entrevistador/facilitador? Por exemplo, preconceitos,
suposicdes, razdes e interesses no tépico da pesquisa.
Dominio 2: Conceito do estudo
Estrutura teérica
9 Orientagio metodoldgica e Qual orientagio metodoldgica foi declarada para
teoria sustentar o estudo? Por exemplo: teoria
fundamentada, analise do discurso, etnografia,
fenomenologia e andlise de contetido.
Selegio de participantes
10 Amostragem Como os participantes foram selecionados? Por
exemplo: conveniéncia, consecutiva, amostragem, bola
de neve.
T Método de abordagem Como os participantes foram abordados? Por exemplo:
pessoalmente, por telefone, carta ou e-mail.
12 Tamanho da amostra Quantos participantes foram incluidos no estudo?
13 Nao participagao Quantas pessoas se recusaram a participar ou
desistiram? Por quais motivos?
Cendrio
14 Cendrio da coleta de dados Onde os dados foram coletados? Por exemplo: na casa,
na clinica, no local de trabalho.
15 Presenca de nfo participantes | Havia mais alguém presente além dos participantes e
pesquisadores?
16 Descri¢io da amostra Quais sdo as caracteristicas importantes da amostra?
Por exemplo: dados demograficos, data da coleta.
Coleta de dados
17 Guia da entrevista 0s autores forneceram perguntas, instrugbes, guias?
Elas foram testadas por teste-piloto?
18 Repetigio de entrevistas Foram realizadas entrevistas repetidas? Se sim,
quantas?
19 Gravacio audiovisual A pesquisa usou gravagao de dudio ou visual para
coletar os dados?
20 Notas de campo As notas de campo foram feitas durante e/ou apds a
entrevista ou o grupo focal?
21 Duragao Qual a duragao das entrevistas ou do grupo focal?
22 Saturagio de dados A saturagio de dados foi discutida?




Critérios consolidados para relatar pesquisa qualitativa

*Souza VR, Marziale MH, Silva GT, Nascimento PL. Tradugéo e validagio para a lingua portuguesa

e avaliacdo do guia COREQ. Acta Paul Enferm. 2021;34:eAPE02631.
http://dx.doi.org/10.37689 /acta-ape/2021a002631

N2 do | Tépico Perguntas/Descri¢do do Guia Pag.
item
23 Devolugdo de transcri¢des As transcricdes foram devolvidas aos participantes
para comentarios e/ou correcio?
Dominio 3: Anilise e resultados
Andlise de dados
24 Numero de codificadores de Quantos foram os codificadores de dados?
dados
25 Descrigao da arvore de Os autores forneceram uma descri¢do da arvore de
codificacdo codificacdo?
26 Derivacio de temas Os temas foram identificados antecipadamente ou
derivados dos dados?
27 Software Qual software, se aplicavel, foi usado para gerenciar os
dados?
28 Verificacdo do participante Os participantes forneceram feedback sobre os
resultados?
Relatério
29 Citagdes apresentadas As citacdes dos participantes foram apresentadas para
ilustrar os temas/achados? Cada citacao foi
identificada? Por exemplo, pelo nimero do
participante.
30 Dados e resultados Houve consisténcia entre os dados apresentados e os
consistentes resultados?
31 Clareza dos principais temas Os principais temas foram claramente apresentados
nos resultados?
32 Clareza de temas secundarios | Ha descri¢ao dos diversos casos ou discussido dos
temas secunddarios?
Extrafdo de:
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