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RESUMO

O autogerenciamento dos cuidados representa uma ferramenta importante na
vida das pessoas, pois se refere a conquista de conhecimentos, habilidades e
autonomia do individuo perante uma afecgao crbnica. O estudo objetivou construir
diretrizes para atender as demandas para o autogerenciamento do cuidado a saude
de pessoas com doenga onco-hematoldgicas submetidas ao Transplante de Células-
Tronco Hematopoéticas (TCTH). Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo
exploratéria, desenvolvida em duas etapas, utilizando-se como referencial
metodolégico a Pesquisa Convergente Assistencial (PCA). Os dados foram
coletados no ambulatério de hematologia do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Juiz de Fora (HU-UFJF), apds aprovacdo pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da instituichio mencionada, sob o Parecer n.
3.842.779, em atendimento a Resolucao 466/2012, do Conselho Nacional de Saude.
Participaram deste estudo 12 pacientes e cinco enfermeiros. Na primeira etapa, os
dados foram coletados com os pacientes por telefonema, no periodo de janeiro e
fevereiro de 2021, utilizando um roteiro semiestruturado. Para operacionalizagado das
entrevistas, foi utilizado o software de analise de dados textuais Interface de R pour
les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq), com
enfoque na analise de conteudo proposta por Bardin. Concluida essa etapa, partiu-
se para a seguinte, feita com os enfermeiros, no pequeno grupo de discussao em
um encontro on-line, realizado no dia 25 de agosto de 2021. Todos os depoimentos
foram gravados em audio e transcritos, e o anonimato foi garantido por meio de
cédigos. Como resultados, da primeira etapa da pesquisa emergiram seis classes
que foram sistematizadas em trés categorias, |I: Descobrimento do diagnostico de
cancer e percurso do tratamento; Il: Apoio para o desenvolvimento de acdes de
autogerenciamento dos cuidados a saude e lll: Percepgdes, necessidades e apoio:
subsidios para o autogerenciamento. Desses resultados emergiram significados e
demandas para o autogerenciamento. Na segunda etapa da pesquisa essas
demandas foram refletidas no grupo de discusséo e ratificadas pelos participantes,
apontando, assim, as diretrizes para atender as demandas para o0
autogerenciamento dos cuidados a saude das pessoas com doenga oncoldgica, que
realizaram o TCTH. Os resultados demonstraram a importancia da realizagdo do

autogerenciamento na fase pos-TCTH, e as diretrizes encontradas permitirdo uma



melhor compreensao das necessidades vivenciadas para a adaptacédo do individuo

ao processo de saude/doenca.

Palavras-chave: Autogerenciamento. Transplante de Células-Tronco
Hematopoéticas. Doenga Cronica. Cancer. Oncologia. Cuidados de Enfermagem.

Organizagao e Administragao.



ABSTRACT

Self-management of care represents an important tool in people's lives, as it
refers to the individual's achievement of knowledge, skills and autonomy in the face
of a chronic condition. The study aimed to build guidelines to meet the demands for
self-management of health care for people with onco-hematological diseases
undergoing Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT). This is an exploratory
qualitative research, developed in two stages, using the Convergent Care Research
(PCA) as a methodological framework. Data were collected at the hematology
outpatient clinic of the University Hospital of the Federal University of Juiz de Fora
(HU-UFJF), after approval by the Ethics Committee for Research in Human Beings of
the aforementioned institution, under Opinion n. 3,842,779, in compliance with
Resolution 466/2012, of the National Health Council. Twelve patients and five nurses
participated in this study. In the first stage, data were collected from the patients by
phone call, in the period between January and February 2021, using a semi-
structured script. For the operationalization of the interviews, the textual data analysis
software Interface de R pour les Analyzes Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (Iramuteq) was used, focusing on the content analysis proposed by
Bardin. Once this step was completed, the next step was taken, carried out with the
nurses, in the small discussion group in an online meeting, held on August 25, 2021.
All testimonies were audio-recorded and transcribed, and anonymity has been
secured through codes. As a result, from the first stage of the research, six classes
emerged that were systematized into three categories, |: Discovery of the cancer
diagnosis and course of treatment; Il: Support for the development of health care
self-management actions and Ill: Perceptions, needs and support: subsidies for self-
management. From these results emerged meanings and demands for self-
management. In the second stage of the research, these demands were reflected in
the discussion group and ratified by the participants, thus indicating the guidelines to
meet the demands for self-management of health care for people with oncological
disease who underwent HSCT. The results showed the importance of carrying out
self-management in the post-HSCT phase, and the guidelines found will allow a
better understanding of the needs experienced for the individual's adaptation to the

health/disease process.



Keywords: Self-Management. Hematopoietic Stem Cell Transplantation. Chronic

Disorder. Cancer. Adult. Oncology. Nursing Care. Organization and Administration.
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APRESENTAGAO

A aproximagao com a tematica da oncologia se deu através de uma vivéncia
pessoal diante de trés casos de céancer na familia, sendo um de origem
hematolégica. Os aspectos dessa comorbidade e de seu tratamento marcaram
minha memoaria, pois eram muitas as dores fisicas e emocionais do acometido, além
do medo e da inseguranga vividos ndo sé pelo doente, mas também por toda a
familia. Por outro lado, era possivel perceber como a fé, o auxilio dos familiares nos
cuidados e o empoderamento do doente sobre a comorbidade ajudavam no
enfrentamento desse momento tao dificil.

Nesse periodo, eu ainda ndo era da area da saude, porém a vocagao gritava
dentro de mim e, apos a perda de um ente muito amado, que ocupava o lugar de
avb e pai em minha vida, decidi me dedicar a enfermagem e, de algum modo, fazer
a diferenca na vida de pessoas que passam por algum sofrimento e ajudar minha
familia de alguma forma.

Com o ingresso no curso de Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Federal de Juiz de Fora no ano de 2014, pude perceber o quanto o profissional pode
fazer a diferenca na vida de um paciente em cronicidade, em relagao as orientacoes
do cuidado, a importancia do entendimento ou as habilidades desenvolvidas pelo
paciente diante do seu prognostico de saude, e também como a presenga dos
familiares e amigos impacta positivamente esse processo.

Apos a conclusdo da graduagcdo em agosto de 2018, dei prosseguimento a
graduacdo de Licenciatura em Enfermagem e concomitantemente realizava a pos-
graduagédo em Enfermagem de Urgéncia e Emergéncia. Estas foram concluidas em
dezembro e agosto de 2019 respectivamente.

Nesse mesmo ano, no més de agosto, ingressei no curso de Mestrado em
Enfermagem, e um dos meus interesses em pesquisa era a oncologia. Desse modo,
a presente pesquisa emergiu com a minha vivéncia diante da adaptagcdo de um
familiar para o autogerenciamento de seu cotidiano, apds diagndstico e tratamento
de uma enfermidade onco-hematoldgica, assim como a adaptagcdo dos familiares
para o auxilio ao mesmo.

Também o desejo de clarificar como €& conviver com a cronicidade e de
identificar quais habilidades podem ser desenvolvidas para o autogerenciamento,

deu origem a motivacdo para a tematica e ao desenvolvimento do projeto de



pesquisa intitulado “O autogerenciamento de pessoas submetidas ao transplante de

células-tronco hematopoéticas”.
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1 INTRODUGAO

Neste capitulo, apresentam-se a contextualizacdo do objeto de estudo e a

justificativa e relevancia para o desenvolvimento desta pesquisa.

1.1 CONTEXTUALIZACAO DO OBJETO DE ESTUDO

As Doengas Crénicas Nao Transmissiveis (DCNTs) correspondem a uma das
principais causas de 6bitos quase que mundialmente, além de estarem relacionadas
com incapacidades fisicas, fatos que independem da posicdo econdémica do pais
(BRASIL, 2018; BRASIL, 2011). No ano de 2008, as DCNTs foram responsaveis por
63% dos 57 milhées de mortes no mundo, estando a maior parte desses eventos
relacionada as doencas do aparelho circulatério, canceres, diabetes e doencas
respiratérias crénicas (BRASIL, 2018; BRASIL, 2011).

As DCNTs tém aumentando consideravelmente o numero de 6bitos precoces
em pessoas com menos de 70 anos, equivalendo a em torno de 9 milhées no ano de
2008. Delas decorrem redugao da qualidade de vida devido ao grau elevado de
incapacidades para o trabalho e o lazer e consequéncias econbmicas para a
sociedade como um todo, piorando as iniquidades e ampliando a pobreza (BRASIL,
2018).

Segundo o Plano de acbes estratégicas para o enfrentamento das DCNTs no
Brasil 2011-2022, neste pais, acidente vascular encefalico, infarto, hipertensao
arterial, cancer, diabetes e doencas cronicas do trato respiratério representam um
problema de saude de alta magnitude e correspondem a em torno de 72% das
causas de obitos, que envolvem vigorosamente as camadas populacionais mais
carentes e grupos mais vulneraveis, correspondendo aos individuos de baixa
escolaridade e renda (BRASIL, 2011).

Nesse contexto, de acordo com a Organizacdo Pan-Americana de Saude
(Opas), o cancer representa o segundo principal motivo de ébitos mundiais, sendo
responsavel por 9,6 milhdes de 6bitos no ano de 2018. No panorama global, a cada
seis mortes, uma esta relacionada ao cancer, e aproximadamente 70% desses
Obitos ocorrem em paises de baixa e média renda (OPAS, 2018).

Desse modo, nos paises desenvolvidos, ha uma prevaléncia de cancer

relacionado a urbanizagdo e ao desenvolvimento, como o de pulmao, proéstata,
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mama feminina, colon e reto, ja nos paises de baixo e médio desenvolvimento, é
significativamente alto o acometimento por cancer relacionado a infecgbes, como o
de colo de utero, estdmago, eséfago e figado (INCA, 2017).

Ademais, mundialmente o cancer representa quase 80% dos obitos, €, para o
Brasil, estimou-se que, no biénio de 2018-2019, o acometimento fosse de 600 mil
casos novos de cancer a cada ano e no estado de Minais Gerais, estimou-se que o
numero de casos novos de cancer segundo 0 sexo para cada ano do biénio de
2018-2019, alcangasse 29.010 homens e 28.580 mulheres acometidas pela doenga
(INCA, 2017).

O cancer € uma comorbidade definida pelo crescimento desordenado das
células do nosso organismo, que invadem orgaos e tecidos que representam um
conjunto de mais de cem doengas, essas células se dividem rapidamente, podendo
ser agressivas e incontrolaveis, e geram tumores que tendem a invadir outras areas
do corpo, sendo classificados como carcinoma quando sua origem se da nos tecidos
epiteliais e sarcoma quando se originam nos tecidos conjuntivos (INCA, 2019).

Além disso, os neoplasmas podem ser classificados em benignos e malignos,
a depender de suas caracteristicas morfoldgicas e clinicas e do comprometimento
que podem acarretar ao organismo (JUVENALE, 2016). As modalidades de
tratamento para tal patologia constituem-se em cirurgia, quimioterapia, radioterapia
ou Transplante de Medula Ossea (TMO)', sendo necessario, na maioria dos casos,
combinar algumas modalidades terapéuticas (INCA, 2019a).

Nas doengas onco-hematoldégicas, como as leucemias agudas, os linfomas
nao Hodgkin e Hodgkin e mieloma multiplo, o Transplante de Células-Tronco
Hematopoéticas (TCTH) é indicado como um dos tratamentos (ARAUJO, 2018). O
TMO ou TCTH é capaz de modificar o progndstico de pacientes com canceres
benignos e malignos. (FIGUEIREDO et al., 2018).

Segundo a Associacéo Brasileira de Transplantes de Orgdos (ABTO) (2017),
o Brasil € o segundo pais do mundo em numero de transplantes e, no periodo de
janeiro a dezembro de 2017, realizou um total de 2.794 TCTHSs, correspondendo a
12 estados, sendo eles: Bahia (24), Ceara (95), Distrito Federal (111), Espirito Santo

! Neste estudo, os termos TMO e TCTH ser&o adotados como sinénimos, tal decis&o segue devido ao
fato de uma das fontes de Células-tronco Hematopoéticas (CTH) ser a Medula Ossea (MO)
(FIGUEIREDO et al., 2018).
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(8), Goias (37), Minas Gerais (223), Parana (201), Pernambuco (213), Rio de Janeiro
(199), Rio Grande do Sul (193), Santa Catarina (48), Sdo Paulo (1.442).

O estado de Minas Gerais ocupou a 22 posicao, representando o total de 223
TCTHSs, divididos em 89 alogénicos e 134 autdlogos, sendo que, no Hospital
Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora (HU-UFJF), foram realizados
23 desses transplantes (ABTO, 2017).

Esse transplante é classificado quanto ao doador de trés formas: o alogénico,
o autogénico ou autologo e o singénico (FIGUEIREDO et al., 2018; SBTMO, 2019).
Além disso, o TCTH se divide em trés fases, sendo elas: o Pré-Transplante, o
Transplante ou TCTH propriamente dito e o Pds-transplante (SOUZA et al., 2018).

Salienta-se que o Pds-transplante tem inicio apdés a alta hospitalar, sendo
subdividido em imediato, correspondendo ao periodo de até cem dias da infusdo das
CTH, etapa em que ocorre a maioria das complicagdes, e tardio, com inicio a partir
dos cem dias (SOUZA et al., 2018).

No entanto, nessa modalidade terapéutica, podem surgir complicagbes as
quais é atribuida grande parte das morbimortalidades dos pacientes que realizaram
o transplante, estas s&o caracterizadas em imediatas ou tardias e estdo envolvidas
com uma série de fatores, como comorbidades existentes, patologias de base,
regras de condicionamento utilizadas, exposi¢gao a radiagao, tipo de transplante
realizado, entre outros, ademais, podem ser agudas, quando o surgimento se da nos
primeiros cem dias, e cronicas, quando ocorrem apos esse prazo (TORRES et al.,
2018).

Posto isso, a atuagdo da enfermagem €& de suma importancia na assisténcia
ao cliente com neoplasia, pois este necessita de cuidados com certas
peculiaridades, e essa abordagem demanda uma complexidade que resulta da
dedicacdo da equipe de saude, através da multidisciplinaridade, para atender as
necessidades do paciente e dos familiares deste na medida do possivel e perante as
situa¢des novas que venham a surgir (ROCHA et al., 2016).

Dessa forma, é relevante que os profissionais de saude avaliem a qualidade
de vida do cliente e que possam orienta-lo quanto a compreensio e a superacao do
que ocorrer durante e apos o transplante, destacando o papel da equipe de
enfermagem na inser¢cao de agdes de prevengado, detec¢cdo e gerenciamento prévio
das complicagdes que acompanham o TCTH (PROENCA et al., 2016).
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Os pacientes com doengas onco-hematolégicas indicados a realizar o TCTH
deparam-se com uma etapa dificil em sua vida, o diagndstico de uma comorbidade
que 0s ameaga atinge nédo sO eles, mas também seus familiares, gerando
sentimentos de sofrimento e revolta, além da inseguranga quanto a eficacia da
terapia e esta realidade de sentimentos, atrelada a complexidade e aos riscos do
tratamento, exige uma postura firme para o enfrentamento das mudangas que
ocorrerao no seu cotidiano (ROCHA et al., 2016).

Para os autores Contatore, Malfitano e Barros (2017), na area da saude, as
acdes do cuidado evidenciam uma crescente discussdo em pesquisas, para tanto,
destaca-se o cuidado biomédico, que é voltado para o diagndstico, o tratamento e a
prevencao de comorbidades, tendo como suporte o conhecimento técnico-cientifico.
Diante disso, aumenta a reflexdo clinica, procurando formas para atender as
demandas do individuo (CONTATORE; MALFITANO; BARROS, 2017).

Um modelo de assisténcia que abranja a integralidade e as demandas de
saude, em consonancia com os principios do Sistema Unico de Saude (SUS) e que
ultrapasse os impasses decorrentes do dominio do paradigma biomédico,
atualmente é considerado um dos maiores desafios do sistema de saude brasileiro
(FERTONANI et al., 2015).

Diante disso, o autogerenciamento dos cuidados a saude constitui uma
ferramenta importante, € um meio de educacédo que busca desenvolver habilidades
direcionadas a a¢des de capacitagao, do cliente, familiar ou cuidador, para a tomada
de decisdo sobre as mais diversas condi¢des de cronicidade, que podem ser de
origem biolodgica, emocional, social e ou espiritual, com respeito e planejamento
entre as partes envolvidas (HORTENSE, 2017).

O autogerenciamento representa a conquista de conhecimentos, habilidades
e autonomia por todos os envolvidos com o cliente que vivencia o adoecimento, seu
objetivo principal é equipar o cliente para se tornar mais ativo no decorrer do
processo patolégico e nas suas complicagdbes (HORTENSE, 2017; NOST et al,,
2018).

Parte-se da ideia de que o autogerenciamento € um termo novo, que esta
relacionado ao conviver com afecgdes cronicas. Assim, este trabalho tem o intuito de
apresentar como ocorre o autogerenciamento dos cuidados a saude em domicilio

por aqueles que foram submetidos ao TCTH, e estdo na fase tardia desse
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procedimento e necessitam desenvolver novas habilidades e meios para encarar a
sua condicao de vida.

O individuo neste estudo é considerado um ser complexo e, diante de uma
comorbidade como o céancer, que exige tratamentos invasivos, longos, e da
repercussao da doenga, que passa de uma condigdo aguda para a fase crbnica, é
necessario que o mesmo esteja preparado para realizar o autogerenciamento do
cuidado a saude no seu cotidiano apos o transplante. Situagdo esta que nem
sempre ocorre, pois exige uma adaptacdo nao sé do individuo, mas também de
todos os envolvidos com o acometido. Ademais, o enfermeiro, como profissional da
saude, exerce uma importante funcdo, podendo auxiliar nesse aspecto na
elaboragao de agdes educativas que estimulem o autogerenciamento.

Diante dessas particularidades, o individuo apresenta aspectos que devem
ser trabalhados em sua multidimensionalidade, pois a fase tardia do TCTH afeta as
dimensdes bioldgica, psicoldgica, social e espiritual. Essas questdes tém sido
observadas no cenario deste estudo.

Contudo, destaca-se que ja existe um instrumento de orientagbes pos-
transplante (ANEXO A), elaborado pela equipe profissional do cenario de pesquisa,
reconhecendo algumas dessas necessidades, o qual ndo contempla o
desenvolvimento de agdes de autogerenciamento dos cuidados a saude.

Assim, dessa problematica, emergiu a questao norteadora do estudo:
“Como as pessoas que convivem com uma doencga onco-hematolégica e realizaram
o TCTH desenvolvem o autogerenciamento do cuidado a saude em seu domicilio?”
Desse modo, considerando o autogerenciamento como uma ferramenta para o
enfrentamento de dificuldades no conviver com a cronicidade, delinearam-se como
objeto de estudo: demandas das pessoas com doenga onco-hematoldgica
submetidas ao TCTH para o autogerenciamento do cuidado a saude.

Esta proposta de estudo traz como objetivo geral:

- Construir diretrizes para atender as demandas para o autogerenciamento do
cuidado a saude de pessoas com doengas onco-hematolégicas submetidas ao
TCTH.

E como objetivos especificos:

- ldentificar o entendimento do significado do autogerenciamento para as pessoas
submetidas ao TCTH.
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- Descrever as demandas dessas pessoas para o autogerenciamento dos cuidados
a saude.

- Discutir coletivamente com os enfermeiros as demandas encontradas, visando
ratificar ou retificar as diretrizes propostas para o desenvolvimento do

autogerenciamento dos cuidados a saude em domicilio.

1.2 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO

No cenario mundial, o cancer constitui um problema de saude publica e
corresponde a uma das principais quatro causas de mortalidade prematura, isto €,
aquelas que ocorrem antes dos 70 anos de vida em grande parte dos paises e sua
incidéncia e mortalidade vém aumentando devido a diversos fatores, como a
elevacao da expectativa de vida, o crescimento populacional, além da alteracdo na
organizagao e predominancia de fatores de risco para tal doenga, principalmente os
relacionados ao desenvolvimento econdmico (INCA, 2019b).

Salienta-se que a doenga oncoldgica constitui um grave problema de saude
publica e representa a segunda principal causa de obitos nos Estados Unidos, um
estudo realizado pela American Cancer Society (ACS), apresentou estimativas para
esse pais quanto ao numero de casos novos de cancer e a taxa de obitos para o
ano de 2019, sendo, para ambos os sexos, a taxa de 1.762.450 novos casos e de
mortalidade correspondeu a 606.880, equivalendo a uma taxa de 1.700 &bitos por
dia (SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2019). Ja para o ano de 2020, correspondem a
1.806.590 novos casos e 606.520 mortes, sendo mais de 1.600 Obitos por dia
(SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2020).

No Brasil, quanto a incidéncia relacionada aos tipos de canceres, ocupa a
primeira posicao o cancer de pele nao melanoma, equivalendo a 177 mil casos,
seguido do cancer de mama e de préstata, correspondendo a 66 mil cada um;
canceres de colon e reto, representando 41 mil; cancer de pulmao, sendo 30 mil e
cancer de estdbmago, com 21 mil (INCA, 2019b). Entre as comorbidades malignas,
estdo os canceres hematoldgicos, com representatividade significativa no Brasil e no
mundo (MARQUES et al., 2018).

Em face dessa contingéncia, algumas comorbidades malignas ou benignas
apresentam como tratamento terapéutico o TCTH e este é classificado como um

método complexo e agressivo que necessita de cuidados especializados em
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diversas areas profissionais que estdo envolvidas nessa terapéutica, € um
tratamento longo, que expde o individuo a uma série de complicagbes que
demandam de atendimento para evitar situacbes ameacadoras a vida e o
comprometimento da qualidade da mesma (MARQUES et al., 2018).

As modalidades de TCTH possuem caracteristicas especificas, com
protocolos e quimioterapicos proprios conforme a patologia, ademais, demandam de
cuidados em diversos niveis de complexidade e relacionam-se com outros fatores,
como doencgas prévias, idade, tempo de diagnostico, condi¢gdes de saude e sociais,
entre outros, que podem influenciar na terapéutica seja qual for o tipo de transplante
efetuado (MARQUES et al., 2018). O TCTH ¢é considerado uma das terapéuticas
mais importantes da oncologia, mesmo sendo um procedimento dispendioso,
complexo e associado a elevados indices de morbimortalidade (SILVA et al., 2017).

Diante do exposto e da vivéncia no cenario de pesquisa, este estudo se
justifica pela necessidade de maior exploragdo do contexto do autogerenciamento
dos cuidados a saude de pessoas com doengas onco-hematologicas que realizaram
TCTH, uma vez que, se sabe que o autogerenciamento consiste no ato de gerenciar
situagdes inerentes a uma afecgao crénica de modo a repercutir no empoderamento
do individuo sobre seu processo de saude-doenca, podendo reduzir os danos aos
pacientes e os custos para os servigos de saude.

Sobre essa tematica, Massimi e colaboradores (2017) evidenciam, acerca da
eficacia de intervengdes fornecidas para o autogerenciamento de pessoas em
situacdes crdnicas lideradas pelo enfermeiro, que é possivel identificar que este
profissional exerce um papel fundamental e sua atitude de lideranga e perspectiva
holistica impacta diretamente o tratamento dos pacientes cronicos, isso porque € ele
o responsavel pelas intervencdes educativas voltadas para promog¢ao da saude e
prevencdo de doengas e agravos, tendo o automonitoramento e a tomada de
decisdo como os objetivos das intervengbes, ressaltando a importancia do
autogerenciamento dos pacientes diante de uma afeccao crénica.

A Opas (2011) aborda em seu livro “As Redes de Atengédo a Saude” o Chronic
Care Model (CCM), que é sugerido pelos Estados Unidos, como uma forma de
proposicao para os desafios da gestdo das doengas crbnicas. Esse Modelo
internacional foi adaptado no Brasil para que pudesse ser utilizado no SUS, e visa a
elaboracdo de novas formas de -cuidados, auxiliando o individuo no seu

autogerenciamento para melhores condigdes de saude e de vida (OPAS, 2011).
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Além disso, a Portaria n° 874, de 16 de maio de 2013, do Ministério da Saude,
“que Institui a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crbénicas no ambito do SUS’,
apresenta como objetivo a diminuicdo da mortalidade e da incapacidade
ocasionadas pelo cancer, assim como, a¢gdes para melhoria da qualidade de vida
dos usuarios com essa patologia, por meio de prevengdo e detec¢ao precoce de
doencgas, promogao da saude, tratamento oportuno e cuidados paliativos (BRASIL,
2013).

Portanto, a relevancia do estudo se prende ao contexto epidemioldgico
mundial ao retratar a cronicidade e formas de cuidado, além de estar de acordo com
as propostas da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (2003), que, no manual de
Cuidados Inovadores para Condi¢cées Cronicas, ressalta como que a eficacia do
autogerenciamento estimula a maior aderéncia do paciente ao tratamento, reduzindo
complicacdes, sintomas e limitacdes relacionadas a cronicidade.

A justificativa da presente investigacdo ainda se reforga devido ao fato de
que, em muitos paises, 0 autogerenciamento representa o ponto de apoio principal
no controle das enfermidades crénicas (MASSIMI et al., 2017). Portanto, entende-se
que o autogerenciamento podera dar sustentagdo a uma nova perspectiva de
cuidado a saude, na tomada de deciséo dos varios aspectos relacionados ao viver
das pessoas em condigdes crénicas que realizaram o TCTH, podendo reduzir
readmissdes hospitalares e custos relativos, tornando o individuo o ator central
nessa situagao.

No que tange a produgédo cientifica de enfermagem a respeito do
autogerenciamento do paciente apdés o TCTH, é possivel afirmar que existe uma
escassez de estudos acerca da tematica na area. Dessa forma, com o intuito de
fortalecer a relevancia do estudo, realizou-se uma revisao integrativa da literatura
com o objetivo de: “Analisar na literatura recente as publicacbes sobre o
autogerenciamento do paciente na fase pés TCTH”.

A revisao integrativa € caracterizada como uma metodologia que sintetiza o
conhecimento e a aplicabilidade dos achados de estudos consideraveis na pratica,
sendo desenvolvida em seis fases, a saber: escolha do tema e elaboracdo da
questao norteadora; busca nas bases de dados com definicdo dos critérios de

inclusdo e exclusdo; identificagdo, organizagdo e selecdo dos estudos;
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categorizagdo do material selecionado; andlise e interpretagdo dos achados e
apresentacao dos resultados da revisao (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

Esta investigacdo foi desenvolvida segundo as etapas propostas para a
metodologia de revisdo integrativa da literatura. Assim, a questdo norteadora
delineada foi: “Como os pacientes que realizaram o transplante de células-tronco
hematopoéticas fazem o seu autogerenciamento?”

Para responder a tal questdo, o levantamento na literatura foi realizado no
més de dezembro de 2020, utilizando-se as bases de dados: Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), National Library of Medicine
(PubMed) e Portal de Peridédicos Capes/MEC (Capes), por possuirem estudos
internacionais e nacionais em enfermagem e outras areas da saude que
respondessem a questao investigada.

Os descritores selecionados para a busca nas bases de dados foram
extraidos do Banco de Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS) e do Medical
Subject Headings (MeSH), sendo eles: “Self-management”, “Hematopoietic Stem
Cell Transplantation”, “Chronic disease”, “Oncology” e “Nursing care”, que foram
agrupados contendo dois, trés e quatro descritores, combinados com o operador
booleano “AND’”, no qual os descritores “Self-management” e “Hematopoietic Stem
Cell Transplantation” estivessem presentes em todas as combinacgoes.

Os mesmos foram utilizados em lingua inglesa devido ao maior alcance de
busca nas bases de dados e seguiram um protocolo de pesquisa. O universo do
estudo foi constituido de 204 publicagdes para analise apds a pesquisa inicial de
combinacdo dos descritores, sendo apresentada a distribuicdo das publicagdes

cientificas por combinag¢des de descritores na Tabela 1.
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Tabela 1 — Distribuicdo das publicacdes cientificas por combinacdes de descritores

Descritores Lilacs PubMed Capes Resultados
(sem filtros)

(estratégias de busca)
“Self-management” AND 4 19 126 149

“Hematopoietic Stem Cell

Transplantation”

“Self-management” AND 0 4 24 28
“Chronic disease” AND

“Hematopoietic Stem Cell

Transplantation”

“Self-management” AND 2 0 25 27
“Oncology” AND “Nursing

care” AND “Hematopoietic

Stem Cell Transplantation”

TOTAL 6 23 175 204
Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Conseguinte a identificagdo do universo de estudo, foram incluidos estudos
cientificos publicados no recorte temporal de 2015 a 2020, redigidos em linguas
inglesa e portuguesa e que apresentavam texto completo disponivel; logo, observou-
se um total de 120 estudos.

Ressalta-se que o recorte temporal escolhido se justifica pelo fato de que,
apesar de a “autogestao” ser um termo que vem sendo utilizado desde meados de
1960 (LORIG; HOLMAN, 2003), de acordo com o DeCS (2018), o mesmo foi incluido
como descritor no ano de 2017, no qual o “autogerenciamento” consta como um
termo alternativo para esse descritor. Além disso, foi realizada uma leitura superficial
em publicagdes anteriores aos anos de 2015, assim foi identificado que a maioria
dos estudos ndo contemplavam o objetivo desta revisao, optando entéo pelo recorte
temporal realizado.

Depois de aplicados os critérios de inclusdo, as publicacbes foram
submetidas aos critérios de exclusdo, definidos como: remogao de teses,
dissertagdes, textos duplicados e artigos de revisdo; assim, foram encontrados 97

estudos. Realizando a leitura dos titulos e resumos, foram identificados e removidos
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os estudos que ndo respondiam ao objetivo desta pesquisa, restando uma amostra
de 23 estudos.

No entanto dos 23 estudos encontrados, 11 foram excluidos devido a
duplicidade de publicacédo apds utilizagdo das trés estratégias de busca com os
descritores diferentes na mesma base de dados e na juncao das bases utilizadas,
resultando em uma amostra de 12 estudos. Assim, apds a selecao, leitura e releitura
detalhada dos estudos, nenhum estudo foi excluido, e os 12 estudos restantes
compuseram esta revisdo integrativa. Esses procedimentos foram descritos no

fluxograma com os resultados da selecdo dos estudos apresentado na Figura 1.



Figura 1 — Fluxograma com os resultados da selec¢do dos estudos
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ApOs a selegao, iniciou-se uma analise do quadro sindptico organizando os 12
estudos quanto ao titulo, peridédico, ano, pais de publicacdo, enfoque tematico e
abordagem, bem como a sumarizagao dos estudos incluidos na revisédo integrativa

da literatura (Quadro 1).

Quadro 1 — Sumarizagao dos estudos incluidos na revisao integrativa da literatura de

acordo com titulo, periédico, pais, ano de publicagéo e enfoque tematico

N° Titulo Periodico, ano e Enfoque tematico e
pais de publicagcao abordagem
1 | Early Identification of Journal of Pediatric Facilitadores e barreiras
Barriers and Facilitators to | Oncology Nursing, para a promog¢ao do
Self-Management 2018. Estados autogerenciamento
Behaviors in Pediatric Unidos da América. (Quantitativo).

Patients With Sickle Cell
Disease to Minimize
Hematopoietic Cell
Transplantation

Complications

2 | Facilitators and Barriers Journal of Pediatric Facilitadores e barreiras
to Self-Management for Oncology Nursing, para a promog¢ao do
Adolescents and Young 2018. Estados autogerenciamento
Adults Following Unidos da América. (Qualitativo).

a Hematopoietic Stem Cell

Transplant

3 | The effect of pre-transplant | Supportive Care in Facilitadores e barreiras
pain and chronic Cancer, 2018. para a promog¢ao do
disease self-efficacy on Alemanha. autogerenciamento
quality of life domains in (Quantitativo).
the year

following hematopoietic ste

m cell transplantation

4 | Clinicians and patients European Journal of | Programas e
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perspectives on follow-up
care and eHealth support
after

allogeneic hematopoietic st
em cell transplantation: A
mixed-methods contextual
analysis as part of the
SMiLe study

Oncology Nursing,
2020. Reino Unido.

ferramentas que
auxiliam no
autogerenciamento
(Misto).

Interdisciplinary care
programme to

improve self-
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Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Sobre os peridédicos que publicaram essa tematica, destaca-se a Journal of
Pediatric Oncology Nursing (Jopon), cujas publicagées representam dois estudos

(16,66%) da amostra selecionada. Os demais periédicos cientificos tiveram apenas
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uma publicacdo, cada uma representando 8,33% da amostra analisada. Isso, muito
possivelmente esta relacionado ao interesse da Jopon em publicagdes de pesquisas
originais relacionadas a promogao do cuidado clinico de criangas com céancer e
doengas hematoldgicas (JOPON, 2021). Além disso, o autogerenciamento foi
incluido como um tépico recente de publicagdo (JOPON, 2021a).

Dentro do recorte temporal selecionado, o ano de 2018 foi o que mais teve
ocorréncia de publicagcdes na integra sobre o tema do estudo, perfazendo um total
de seis estudos (50%). Esse ano foi seguido dos anos de 2016 e 2017, cada um
com um total de dois estudos publicados a cada ano; em sequéncia, vieram 0s anos
de 2015 e 2020, ambos com uma publicacédo de estudo por ano. Esses dados
colocam em evidéncia o interesse cientifico em investigar o autogerenciamento na
fase pds- TCTH nos ultimos anos e despertam a atengao pelo numero reduzido de
estudos publicados sobre o tema.

Os estudos sdo provenientes de paises estrangeiros, sendo que a maioria
deles foram publicados nos Estados Unidos da América (EUA), representando cinco
estudos (41,66%), o que demonstra um maior interesse desse pais em publicar
trabalhos cientificos sobre essa tematica. Em seguida, destaca-se o Reino Unido,
que publicou trés estudos (25%) sobre o assunto, e, por ultimo, a Alemanha, que
teve um estudo (8,33%) publicado. Vale ressaltar que, em trés estudos, nao foi
possivel identificar os paises de publicagdo dos mesmos.

Além disso, os estudos foram realizados em paises como EUA, Alemanha,
Italia, Noruega e Australia. Cabe destacar que nado foi identificada nenhuma
publicagdo e nem desenvolvimento de estudos no Brasil nesta revisédo integrativa, o
que pode sugerir uma lacuna do conhecimento em relagdo ao autogerenciamento na
fase pos-TCTH.

Dos temas abordados, seis estudos (50%), sendo os de numero 1, 2, 3, 7, 10
e 12, retratavam fatores que facilitavam o autogerenciamento como, o apoio social,
adesdo ao tratamento medicamentoso, estratégias de enfrentamento como fé em
Deus, pensamentos positivos, informacdo e motivacdo, e também, fatores que
impediam o autogerenciamento como a dor, preocupagdes com a saude mental,
baixa adesdo medicamentosa, condicdo social, fisica e financeira limitada, com
vistas a transicao do autocuidado, impactando esse processo pos-TCTH.

Representado por quatro estudos (33,33%), os de numero 4, 5, 6 e 11,

referiam-se a programas e instrumentos que auxiliavam no manejo dos sintomas
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pos-TCTH, tendo na educacao terapéutica medidas interdisciplinares entre pacientes
e profissionais, e o uso de tecnologias de informacédo e comunicagao para a saude,
como o metodo Barrows Cards; o modelo de cuidados integrados eHealth; o Self
Care Intervention in Oncology Nursing Hematopoietic Stem Cell Transplantation
(SCION-HSCT) e o INternet-based Survivorship Program with Information and
REsources (INSPIRE), e dois estudos (16,66%), designados pelos numeros 8 e 9,
exploravam os efeitos tardios do transplante a saude, abordando os aspectos
fisicos, psicossociais, risco atual e futuro relacionados as complicagdes.

A interpretacdo dos achados desta revisdo resultou em uma sintese do
conhecimento produzido, o que enriqueceu a discussdo dos resultados desta
dissertagdo. A partir da analise dos estudos selecionados, foram identificados trés
enfoques tematicos, sendo classificados em: “Facilitadores e barreiras para a
promocao do autogerenciamento”, “Programas e ferramentas que auxiliam no
autogerenciamento” e “Efeitos tardios do transplante”.

Em relacdo a abordagem metodoldgica, foi verificado um equilibrio. Dos
estudos analisados quatro eram qualitativos, quatro quantitativos e quatro mistos,
representando assim, respectivamente 33,33% cada abordagem. Dessa forma, é
possivel afirmar que os estudos sobre o autogerenciamento na fase pdés- TCTH
possuiam uma variedade de formas de abordagem, propiciando assim uma visao
ampliada sobre varios aspectos mensuraveis e subjetivos.

Ainda que a totalidade dos estudos tenha sido realizada no contexto do
TCTH, ha uma caréncia de estudos que enfoquem o autogerenciamento no

seguimento pds-transplante, o que evidencia o ineditismo desta pesquisa.

1.3 CONTRIBUICOES POTENCIAIS DO ESTUDO

Ao alcancgar os objetivos elencados neste estudo, espera-se que o resultado
contribua para a realizagao de novos estudos sobre a tematica e aprofundamento do
conhecimento sobre o conceito de autogerenciamento. Além disso, podera contribuir
para uma maior compreensdo e controle do cliente sobre seu estado de saude,
desempenhando o papel central no manejo de complicagdes e consequéncias
associadas ao processo de transicdo da saude, de modo a promover o

empoderamento, a redug¢ao de danos e custos para os servigos de saude.
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Espera-se também direcionar o fortalecimento de agdes de
autogerenciamento que auxiliem no cuidado dos individuos que foram
transplantados e convivem com a cronicidade onco-hematoldgica, que permitam a
autonomia dos mesmos, contribuindo para a sua qualidade de vida. Além de
contribuir para a producéao cientifica da Enfermagem Oncoldgica e também para a
qualificacdo dos profissionais de saude, dos diversos niveis da rede de atencao a
saude, no cuidado as pessoas com cancer que realizaram o TCTH.

Ressalta-se ainda que os resultados deste estudo podem contribuir para o
fortalecimento de itens da Agenda de Prioridades de Pesquisa do Ministério da
Saude, no que tange aos eixos de: doencas crénicas ndo transmissiveis, economia
e gestdo em saude, gestao do trabalho e educacado em saude (BRASIL, 2018a).

Pretende-se apresentar os resultados do estudo ao cenario de pesquisa e
eventos da area da saude, assim como contribuir com o grupo de pesquisa Geréncia
em Saude e em Enfermagem (Gesenf) da Universidade Federal de Juiz de Fora
(UFJF) na perspectiva de melhorias de processo, e também, com a Rede

Multicéntrica de Estudos sobre o Autogerenciamento.
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2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

Este estudo embasa sua estrutura em uma exposicdo apreciativa que
oportuniza entender o autogerenciamento do cuidado a saude de pessoas
transplantadas. Posto isso, faz-se necessario elencar tdpicos que promovam o0s
alicerces que sustentem o escopo de reflexdes, de acordo com o estudo
apresentado.

Levando em consideragcdo essa premissa, a seguir, serao apresentados em
capitulos os alicerces elencados para compor o arcabouco tedrico, trés bases
interligadas entre si, sendo elas: o Transplante de Células-tronco Hematopoéticas e
suas implicagdes no cotidiano do transplantado, a Geréncia do Cuidado de
Enfermagem na Perspectiva do Pensamento Complexo e o Autogerenciamento:
exposicao do termo.

Almeja-se que, ao fazer a leitura da breve reflexéo, o leitor possa perceber o
contexto histérico e as repercussdes do TCTH, o pensamento complexo na geréncia
do cuidado de enfermagem e a exploragao do conceito de autogerenciamento.

Quanto a escolha do pensamento complexo como suporte filoséfico, parte-se
do ponto de vista de que, para se pensar na complexidade, € necessario entender
que “a compreensdo do outro requer a consciéncia da complexidade humana”
(MORIN, 2000, p.101). Pois a complexidade ndo deve ser pensada apenas em
funcdo de avancos cientificos, ela deve ser buscada nas situagdes em que
aparentemente seja inexistente, como na vida diaria, por exemplo (MORIN, 2015).
Para isso, faz-se necessario conhecer a complexidade definida por Morin (2015,
p.13), como:

A um primeiro olhar, a complexidade é um tecido (complexus: o que
é tecido junto) de constituintes heterogéneas inseparavelmente
associadas: ela coloca o paradoxo do uno e do multiplo. Num
segundo momento, a complexidade é efetivamente o tecido de
acontecimentos, agdes, interacbes, retroacdes, determinagoes,
acasos, que constituem nosso mundo fenoménico.

Sendo assim, ndo se espera a plenitude do conhecimento, mesmo porque &
impossivel alcangar a totalidade, o que pode ser realizado é a jungao das partes,
nao deixando de levar em consideracao a dubiedade e a imprevisibilidade quanto ao

autogerenciamento do cuidado a saude.
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2.1 O TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS E SUAS
IMPLICACOES NO COTIDIANO DO TRANSPLANTADO

O TCTH é um procedimento complexo que demanda altos investimentos do
sistema de saude, além do acompanhamento constante do individuo e do seu
estado geral. E necessario que o mesmo reconhega possiveis complicacdes e saiba
como agir diante de diversas situagdes inerentes a vida, exercendo assim o
autogerenciamento do cuidado a saude em seu domicilio.

Este capitulo explora um dos tratamentos para doengas onco-hematoldgicas
que é o TCTH e, para a contextualizagdo de tal terapéutica, € necessario o
entendimento do que € o cancer, quais sao as doengas onco-hematologicas, suas
manifestagdes e tratamentos, assim como conhecer a histéria do TCTH, a legislacao
brasileira que o respalda, o procedimento em si e suas repercussdes na vida do
transplantado.

A doenga oncoldgica pode afetar negativamente a qualidade de vida dos
pacientes, o recebimento desse diagndstico ocasiona sofrimento pela incerteza
quanto ao futuro e respostas do organismo ao tratamento, o que provoca alteragcdes
nas dimensdes fisicas, psicolégicas e emocionais com decorrente perda da
autoestima, influindo na sobrevida e na qualidade de vida (MARQUES et al., 2018).

Sabe-se que o cancer é definido como o crescimento desordenado de células
que acometem tecidos e 6rgaos e se espalham para varias regiées do corpo, essa
comorbidade representa um conjunto de mais de 200 doengas e o seu diagndstico
constitui uma ameacga a vida que afeta ndo s6 o individuo, mas também seus
familiares (SANTOS; REZENDE, 2019). Para o triénio de 2020-2022, estima-se que
no Brasil o acometimento chegue a 625 mil casos novos de céancer a cada ano
(INCA, 2019b).

Essa patologia pode manifestar-se de diferentes formas devido aos tipos de
células e componentes encontrados no organismo, sendo classificada em dois
grupos principais: os tumores sélidos e as neoplasias hematolégicas (SANTOS;
REZENDE, 2019). Estas ultimas representam um grupo diferenciado de doengas
malignas que afetam os indicadores hematopoiéticos da MO, tendo como 6rgaos
mais atingidos o sangue, a MO, os ganglios linfaticos, o bago e o figado, destacando
entre as doengas os linfomas, as leucemias, o mieloma multiplo e as sindromes
mielodisplasicas (SANTOS; REZENDE, 2019).
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Os sinais e sintomas das neoplasias hematoldgicas sdo: pele e mucosa
palidas, febre relacionada a infecgdes frequentes, sangramentos e hematomas, suor
noturno, linfadenomegalia, hepatomegalia e/ ou esplenomegalia, perda de peso,
dispneia, fadiga, dor 6ssea, cefaleia, nduseas, vomitos, convulsées e paralisia de
nervos cranianos (SANTOS; REZENDE, 2019).

Seu diagnostico é realizado com base na anamnese clinica detalhada,
exame fisico, hemograma, mielograma e bidpsia, ja o tratamento para as doencgas
onco-hematoldgicas abrange a quimioterapia, radioterapia, imunoterapia e TCTH
(SANTOS; REZENDE, 2019). Para tanto, de acordo com os objetivos deste estudo,
o enfoque deste capitulo sera um dos tratamentos utilizados nas doengas onco-
hematoldgicas também denominadas como neoplasias hematoldgicas, assim sera
abordado o TCTH e suas repercussoes.

A histéria do TCTH teve inicio em 1949, com os estudiosos Jacobson e Cols
em experimentos com camundongos, ja na década de 1960, foram realizados
experimentos com cées e, alguns anos mais tarde, experimentos com seres
humanos, porém, os unicos transplantes que obtiveram éxito foram de gémeos
idénticos (TORRES et al., 2018).

Em 1960, com o avancgar dos estudos de histocompatibilidade humana, foi
possivel o transplante entre irm&os compativeis - Antigeno Leucocitario Humano
(HLA), assim, no final dessa década e em meados de 1970, devido ao
desenvolvimento da base transfusional e plaquetaria e ao maior alcance de
antibidticos e medicamentos neoplasicos, houve um aumento significativo na
qualidade de vida dos transplantados (TORRES et al., 2018).

Varios estudiosos merecem o mérito pelo desenvolvimento do TCTH, em que
se destaca mundialmente o pioneiro dessa terapia, o professor estadunidense
Edward Donnall Thomas, o que lhe concedeu o Prémio Nobel de Medicina em 1960
(TORRES et al., 2018). No Brasil, o primeiro TCTH foi realizado em 1979, no Servigo
de Transplante de Medula Ossea do Hospital de Clinicas de Curitiba. (TORRES et
al., 2018).

Quanto a legislagdo brasileira, a Lei n° 9.434 de 1997, regulamenta o
transplante, o tratamento e a remocao de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano
(BRASIL, 1997). Para regulamentar essa lei, primeiramente foi elaborado o Decreto
n°® 2.268, de 1997, que instituiu o Sistema Nacional de Transplantes (SNT),

posteriormente revogado pelo Decreto n® 9.175, de 2017, que dispde sobre o
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tratamento de o6rgaos, tecidos, células e partes do corpo humano destinados ao
transplante (BRASIL, 2017).

Ja a Lei n° 10.211, de 2001, veio para instituir alteragbes em alguns
dispositivos da lei anterior (BRASIL, 2001). Além disso, a Portaria n° 2.600, de 2009,
estabelece o regulamento técnico do SNT, e um dos tipos de transplante abordado é
o TCTH, disposto na Secdo VI, no mddulo de CTH, definindo responsabilidades
das instituicdes e normas técnicas quanto a reconhecimento e escolha de doadores
para receptores nacionais e internacionais (BRASIL, 2009).

Ao contrario da doagdo de sangue, a possibilidade de encontrar duas pessoas
compativeis para doacdo de medula 6ssea € de aproximadamente 1 em 100 mil
pessoas, o que muda de acordo com a etnia e miscigenagéo, assim, ndo ha bancos
de armazenamento de MO, o que existe € o cadastramento voluntario a doacéao
reconhecido como Registro Nacional de Doadores Voluntarios de Medula Ossea
(Redome) (RODRIGUES; VOGEL, 2016).

O Redome, criado em 1993, no estado de Sao Paulo, e coordenado pelo
Instituto Nacional de Céancer (Inca) desde 1998, visa reunir informag¢des de doadores
de MO e atualmente apresenta mais 4 milhdes de pessoas cadastradas, é
mundialmente o terceiro maior banco de MO, pertencente ao Ministério da Saude
(MS) (REDOME, 2021).

Sua coordenagao técnica fica sob a responsabilidade do Centro de
Transplantes de Medula Ossea (Cemo/lnca) e sua operacdo fica a cargo da
Fundacdo do Cancer, conforme disposto na Portaria n® 2.600, de 2009, do MS
(REDOME, 2021).

Estimativas realizadas pela ABTO em 2018 indicam que por ano sao
realizados mais de 3 mil transplantes, sendo 1.827 autdlogos e 1.235 alogénicos
(SBTMO, 2019a). Além disso, a ABTO divulgou o Registro Brasileiro de
Transplantes (RBT) realizados entre os meses de janeiro a setembro de 2020, no
qual o numero de transplantes de o6rgaos sélidos representou o total de 5.357
transplantes, o de tecidos, um total de 4.807 e os transplantes de medula 6ssea
corresponderam a um total de 2.146, sendo 1.270 autélogos e 876 alogénicos
(ABTO, 2020).

Nesse contexto, cabe destacar que o Brasil possui 87 centros de TMO
(SBTMO, 2019a). Sendo que oito desses centros estado distribuidos na regido de

Minas Gerais (SBTMO, 2019b). Mundialmente, o Brasil é reconhecido por possuir o
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maior sistema publico de transplantes com assisténcia integral ao paciente (ROCHA,
2015).

No que diz respeito ao transplante e suas particularidades, o TCTH é uma
terapia com Células Progenitoras Hematopoéticas (CPH), essa modalidade
terapéutica onco-hematoldgica é indicada quando a pessoa apresenta ou esteja
sujeita a apresentar faléncia irreversivel da MO, seja por uma patologia como a
anemia aplastica severa, ou para estimular as doses de tratamentos quimioterapicos
e/ou radioterapicos de neoplasias hematologicas (TORRES et al., 2018).

Segundo a Redome (2021a), essa modalidade terapéutica € indicada para
cerca de 80 doencas, entre elas as relacionadas a producdo de células do sangue e
com deficiéncias do sistema imune. O TCTH beneficia pacientes com leucemias de
origem na MO, linfomas, doengas imunolégicas em geral, dos ganglios e do baco,
anemias graves dos tipos adquiridas ou congénitas, além de afecgbes nao téao
frequentes como mielodisplasias, doengcas do metabolismo, autoimunes e diversos
tipos de tumores (REDOME, 2021a).

As CTHs sao responsaveis pela produgdo sanguinea (globulos vermelhos,
glébulos brancos e plaquetas), essas, por sua vez, localizam-se na MO e séao
substituidas no TMO (REDOME, 2021b). Elas podem ser retiradas da prépria MO,
do sangue periférico (SP) posteriormente ao tratamento quimioterapico e/ou fatores
de crescimento, e também, do sangue do corddo umbilical e placentario (SCUP), o
que explica a substituicdo do termo TMO por TCTH nesse procedimento (REDOME,
2021b; FIGUEIREDO et al., 2018).

O TCTH é realizado pela “aspiracdao” de CTHs da medula éssea que séao
transferidas do tecido da medula como um todo, ou em parte quando ha a selecao
de células do proprio paciente ou de doador compativel (SBTMO, 2019). Esse
transplante é classificado quanto ao doador de trés formas, alogénico, quando as
CTHs sao de outra pessoa, podendo ser aparentado, quando o doador é irméo ou
familiar, e ndo aparentado, quando o doador n&o possui vinculo sanguineo com o
paciente; autogénico ou autdlogo, quando utiliza células do proprio paciente
coletadas antecipadamente com ou sem tratamento in vitro; e singénico, quando o
doador é irmao gémeo do paciente (FIGUEIREDO et al., 2018; SBTMO, 2019).

Além disso, divide-se em trés fases, sendo o Pré-Transplante: tempo no qual
o cliente € acompanhado ambulatorialmente até a internagdo; o Transplante ou

TCTH propriamente dito: que tem inicio com a admissao hospitalar, e ocorre
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geralmente sete dias antes da infusdo de CTH; e o Pds-transplante: com inicio apos
a alta hospitalar, sendo subdividido em imediato, correspondendo ao periodo de até
cem dias da infusdo das CTHSs, etapa em que ocorre a maioria das complicacoes, e
tardio com inicio a partir dos cem dias (SOUZA et al., 2018).

O tempo de internacao para a realizagdo do TCTH geralmente é longo,
variando de quatro a seis semanas e, nesse periodo, acontece a pega medular,
caracterizada pelo preenchimento dos espacos vazios pelas CTHs que ocupam a
MO e restabelecem a hematopoese, sendo reconhecido o sucesso da pega medular
quando a contagem de neutrdfilos ultrapassa a 500/mm3 e permanece assim por
dois dias consecutivos (SOUZA et al., 2018).

Esse tratamento tem como principal objetivo eliminar as células da MO
doentes e substitui-las por células saudaveis para que os sistemas hematopoético e
imunologico do doente possam ser refeitos (SOUZA et al., 2018). As principais
complicagbes podem ser de origem cardioldgica, infecciosa, gastrointestinal,
hepatica, hemorragica, pulmonar, neuroldgica, renal, musculoesquelética, bem como
recidiva de doencas de base, falha do enxerto e Doenca do Enxerto Contra o
Hospedeiro (DECH) (TORRES et al., 2018).

Ademais, as complicagdes podem ser classificadas em agudas, referentes ao
inicio do regime de condicionamento que equivale ao décimo dia do tratamento até
cem dias apds o transplante, e crénicas referentes ao periodo apdés cem dias de
transplante (RODRIGUES; VOGEL, 2016).

Ja as manifestacdes clinicas vao desde dispneia, rash eritematoso, lesbes
bolhosas, neutropenia, mucosite, nauseas, vémitos, anorexia, ictericia, hemorragias
encefalicas, tosse, febre, oliguria, anuria, hematuria, necrose asséptica, pancitopenia
intensa, entre outros (TORRES et al., 2018).

Quanto aos cuidados e orientagées no pos-TCTH, a alta do transplante s6
ocorrera quando o paciente apresentar condi¢coes de tolerancia medicamentosa por
via oral, imunossupressor em nivel sérico apropriado, hemograma com valores de
referéncia seguros e aceitacdo da dieta, além de medicamentos que previnem
possiveis complicagdes como profilaxia para infecgdes, imunossupressores, protetor
gastrico e reposicao de eletrolitos (RODRIGUES; VOGEL, 2016).

No dia a dia apds o transplante sdo recomendado cuidados com o banho,
quanto ao uso de sabonetes sem perfume e sem alcool em sua composigédo; com a

boca, relacionados a higiene oral, escovagdo e controle com consultas
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odontoldgicas a cada quatro meses; com a pele, no que se refere a exposi¢céo a
raios solares, que devera ser evitada no primeiro ano pos-TCTH; com o ambiente,
no que tange a limpeza, que devera ser realizada no minimo uma vez por semana; o
uso de mascara N95 para protegcédo contra fungos e em situagcdes de contato com
outras pessoas; e a lavagem minuciosa das maos (RODRIGUES; VOGEL, 2016).

Para tanto, devem ser considerados os efeitos no sistema imunoldgico, uma
vez que pacientes submetidos a esse transplante sdo mais suscetiveis a
desenvolver infecgdes graves, 0 que exige a revacinagao, que deve ser realizada de
12 a 18 meses apos o procedimento, sendo consideradas seguras as vacinas com
microrganismos mortos e contraindicadas as vacinas com virus vivos atenuados pelo
menos 18 meses apos o transplante (RODRIGUES; OLIVEIRA, 2017).

No TCTH, a assisténcia ao transplantado mobiliza um grande quantitativo de
profissionais e a atuagao da equipe multidisciplinar constitui o ponto-chave para o
sucesso e a qualidade do servigo prestado, situagdo que faz com que sejam
necessarias constantes capacitacoes e atualizagbes profissionais em busca de bons
resultados com menor complicacdo possivel, além disso, os familiares deverao ser
assistidos, pois participam diretamente desse processo, no qual a informagao
representa uma ferramenta relevante em todas as fases do transplante
(RODRIGUES; VOGEL, 2016).

A assisténcia ao paciente deve ser acompanhada por todo o processo de
adoecimento até a cura, ou seja, desde a admisséo até o pos-alta, pois o individuo
com doenga onco-hematoldgica, quando recebe alta hospitalar, vai para casa com
um quadro de saude estavel, mas nao totalmente recuperado, sendo assim, podem
ocorrer complicagdes, agravamento das condigdes de saude com readmissdées no
servico de saude e possivelmente aumento da mortalidade (SOUSA; ESPIRITO
SANTO; PINHEIRO, 2017).

Cabe destacar que o individuo € um ser multidimensional, assim a pessoa
submetida ao TCTH pode apresentar varias dimensdes afetadas. Marques e
colaboradores (2018) enfatizam que, durante o tratamento, o paciente passa por
alguns periodos criticos, nos quais as complicagbes ameagam a vida e podem
impactar de forma negativa a qualidade da mesma, pois potencializam
sintomatologias incapacitantes. Além das complicagbes fisicas, podem ocorrer

disturbios emocionais e sociais no decorrer da terapéutica, sendo marcados por
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medo, angustia e saudade dos familiares e amigos, devido a necessidade do
isolamento social nas fases iniciais do tratamento (MARQUES et al., 2018).

Na fase pos-TCTH, o paciente, que antes era economicamente ativo perante
sua familia, é afligido com o impacto da terapéutica ao se confrontar com as
mudancas de papéis, modificagdes fisicas e fisioldégicas que afetam seu bem-estar e
sua capacidade de desempenho, especialmente junto aos seus familiares (SANTOS
et al., 2017).

Assim, diante de uma patologia grave que pode ser fatal, seguida de
tratamentos muitas vezes agressivos e invasivos, os pacientes encontram uma série
de limitacdes, e a percepcado do tempo para os individuos transplantados, que pode
ser relativamente curto ou longo, esta ligada diretamente a reconstru¢do do seu
cotidiano, uma vez que pessoas que vivenciaram esse tipo de experiéncia
demonstram certo imediatismo para reconstruir suas vidas (PEREIRA, 2019).

Portanto, entende-se que o TCTH demanda ndo sé auxilio dos profissionais
quanto as orientagbes e a assisténcia em todo o processo, mas também que o
individuo, assim como seus familiares e pessoas préoximas a ele que participam do
seu cuidado, possa reconhecer possiveis complicagdes na fase pos-transplante e as
necessidades quanto aos aspectos fisicos, psicoldgicos e sociais, para agir

precocemente na resolugcéo de problemas.

2.2 GERENCIA DO CUIDADO DE ENFERMAGEM NA PERSPECTIVA DO
PENSAMENTO COMPLEXO

Parte-se da ideia de que a geréncia do cuidado de enfermagem €& agao
complexa, que demanda do profissional ndo s6 uma fundamentacdo tedrica e
dominio técnico, mas também é preciso se empoderar de um arcabougo filoséfico
que permita refletir profundamente sobre o individuo e o cuidado a saude.

Assim, este capitulo explora o processo de trabalho do enfermeiro, abarcando
a geréncia do cuidado de enfermagem, voltado para a perspectiva do pensamento
complexo proposto por Edgar Morin, auxiliado por outros autores que discutem a
complexidade para uma melhor compreensao das facetas da geréncia.

De acordo com a Lei n° 7.498, de 25 de junho de 1986, que regulamenta o
exercicio profissional da Enfermagem e da outras providéncias, conforme o artigo

11, ao enfermeiro cabe-lhe privativamente a direcdo do 6rgao de enfermagem, assim
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como a organizacdo e a direcdo dos servicos de enfermagem e também
‘planejamento, organizagédo, coordenagdo, execugao e avaliagdo dos servigos da
assisténcia de enfermagem?”, sendo essas atribui¢des de grande responsabilidade e
complexidade para o profissional (COFEN, 1986).

No que diz respeito ao protagonismo do enfermeiro, o International Council of
Nurses (ICN) (2017-2020), elencou como prioridades estratégicas ajustar e
incorporar a enfermagem as prioridades globais de saude para o periodo referente a
2017-2020, de modo a influenciar a OMS e outros 6rgaos governamentais de frentes
decisérias para assegurar que os enfermeiros participem das tomadas de deciséo,
escolha e implantacao de politicas e planos nacionais e internacionais.

Por outro lado, a cultura e o poder nas organiza¢gdes de saude n&o sdo tao
considerados pelos chefes, gerentes e administradores das empresas como uma
variavel que atinge e designa a tomada de decisdo, sugestdes de mudangas nas
instituicbes de trabalho, gerenciamento de conflitos entre as pessoas e grupos e o
gerenciamento de pessoas desde a admissao até a saida da empresa (KURCGANT;
MASSAROLLO, 2019).

No processo do trabalho em saude, a atuacdo da enfermagem tem como
finalidade produzir a melhor prestagdo da assisténcia, o cuidado terapéutico,
objetivando a recuperagao e a reabilitacdo do estado de saude, a prevencgao de
agravos e a promogao da saude (FORTE et al. 2019).

Desse modo, o processo de trabalho da enfermagem divide-se em cinco
dimensdes, sendo elas: assistir, administrar, pesquisar, ensinar e participar
politicamente (SANNA 2007; FERREIRA et al., 2019). Embora as cinco dimensdes
elencadas na pratica estejam interligadas ndo sendo possivel uma dissociagao, para
dar clareza ao objeto de estudo desta pesquisa, destaca-se a definicdo do processo
de assistir e gerenciar, visto que a articulagdo de ambos sustenta o entendimento de
geréncia do cuidado de enfermagem.

O processo de assistir em enfermagem refere-se a incumbéncia de
instrumentos e métodos de trabalho de certa complexidade que sao exercidos por
profissionais capacitados para tal, tendo como objeto o cuidado requerido pela
sociedade, assim a enfermagem reflete uma pratica cientifica desenvolvida a partir
da recognicédo das diversas esferas de necessidades de cuidado do ser humano,
como as de origem fisica, psiquica, social e espiritual em todo o seu ciclo vital
(SANNA, 2007).
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Ja o processo de administrar, também reconhecido como gerenciar em
enfermagem, tem como foco as pessoas que realizam o cuidado e 0s recursos
utilizados no processo de assistir, pois ndo existe cuidado se nao houver uma
coordenacgao desse processo (SANNA, 2007).

Dessa forma, o trabalho do enfermeiro envolve processos assistenciais e
gerenciais, além do ensino e da pesquisa, esses, por sua vez, relacionam-se
diretamente com as acbes de cuidado, tornando o enfermeiro o profissional
responsavel pela geréncia do cuidado, o que exige do mesmo competéncias e
habilidades (TREVISO et al., 2017).

A geréncia do cuidado de enfermagem representa a dialética entre as
dimensdes de assistir e administrar, € formada por a¢des e instrumentos do cuidado
prestado direta e indiretamente, além da articulagdo entre as esferas técnicas,
politicas, sociais, administrativas e comunicativas quanto a pratica cidada, e
organizacional, referente ao trabalho do enfermeiro (CHRISTOVAM; PORTO;
OLIVEIRA, 2012).

Para tanto, conforme esse marco conceitual desenvolvido no estudo de
Christovam, Porto e Oliveira (2012), acerca da construgdo de um conceito de
geréncia do cuidado de enfermagem no contexto hospitalar, para compreender essa
dialética entre o saber-fazer gerenciar e o0 saber-fazer cuidar, € necessario
considerar a dimensao ontoldgica, a dimensao técnica e a dimensao da tecnologia.

A dimensdo ontolégica € embasada no relacionamento de ajuda ao ser
humano, e o conhecimento e a complexidade caracterizam essa dimensdo, ja a
dimensdo técnica e a dimensdo da tecnologia s&o relacionadas ao saber,
ferramentas, instrumentos e habilidades fundamentais para a organizagdo do
processo de trabalho da enfermagem, visando a maior produtividade para atingir os
objetivos das instituigdbes (CHRISTOVAM; PORTO; OLIVEIRA, 2012).

Entende-se que, para desenvolver a geréncia do cuidado de enfermagem, o
enfermeiro necessita de competéncia. Esta é conceituada como a jungao de trés
fatores, conhecimento, habilidade e atitude (PERES et al, 2017). Assim, o
conhecimento representa o saber, refere-se as informagdes obtidas pelo sujeito; ja a
habilidade é o saber-fazer, é executar na pratica o conhecimento apreendido, e a
atitude, diz respeito ao saber ser-agir, é a forma de comportamento do sujeito em um
contexto profissional (PERES et al., 2017).



49

Esses fatores podem ser ensinados durante o processo de formacédo e
aflorados pelo individuo através de seus conhecimentos, de acordo com cada
contexto profissional vivenciado (PERES et al., 2017). Logo, parte-se da ideia de
que desenvolver competéncias ndo é uma tarefa simples, pois, para fazer essa
juncao, € necessaria uma visao ampliada do processo de trabalho, que favorega a
geréncia do cuidado de enfermagem.

Nessa perspectiva, a organizacdo dos saberes apresenta uma complicagao,
pois 0 conhecimento segue uma légica proposta de escolha de informagdes
significativas e insignificantes, existe separa¢ao e unido, uma ordem e centralizacao,
assim, essas acgbes sdo guiadas pelo principio supralégico de organizacdo do
pensar caracteristico da raga humana, em um fazer inconsciente (MORIN, 2015).

Para isso, é preciso ultrapassar o pensamento simplificador e desenvolver
uma visao multidimensional, pois por meio do pensamento simplificador, chega-se a
inteligéncia cega (MORIN, 2015). Dessa forma, a questdo do saber pode ser
comparada a uma doencga, uma inteligéncia cega, pois considera um saber como
unico e absoluto, um saber que separa o uno do multiplo, um saber simplificador
(MORIN, 2015).

Entende-se que, dentro de uma 6tica multidimensional, a geréncia do cuidado
de enfermagem pode utilizar uma visdo ampliada através da complexidade, o que
sugere a necessidade do pensamento complexo, pois a complexidade nao se reduz
ao pensamento simplificador, “a um primeiro olhar, a complexidade € um tecido
(complexus: o que é tecido junto) de constituintes heterogéneas inseparavelmente
associadas: ela coloca o paradoxo do uno e do multiplo” (MORIN, 2015, p.13).

A complexidade € uma miscelanea de ordem e desordem e, em certo ponto
de vista, sempre ha uma relagcdo com o imprevisto (MORIN, 2015). Quando se fala
em complexidade, € entendido que nao existe um saber completo e unico, pois ela
constitui varias facetas de algo que ja se tinha considerado completo, o que permite
refletir que a complexidade é incerteza e que a complicagao € um dos elementos
que a formam (MORIN, 2015).

Para Siewert e colaboradores (2017), diante dos desafios encontrados na
area da saude, o pensamento complexo vem sendo utilizado como forma de
subsidiar reflexdes e o entendimento dos fatos. No entanto, o cuidado ainda é
pautado no modelo biomédico, e, no cotidiano da enfermagem, existe a necessidade

de se alcancar a complexidade, tendo em vista a compreensao de que o ser humano
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€ um sujeito que expressa singularidades e pluralidades, que concomitantemente
retratam a parte e o todo, dessa forma, a complexidade torna-se um meio capaz de
agrupar o todo ao mesmo tempo que identifica o singular, o concreto e o individual
(SIEWERT et al., 2017).

Assim, parte-se do pressuposto de que a articulagdo da geréncia do cuidado
de enfermagem na perspectiva do pensamento complexo esta interligada as varias
facetas do que representa o trabalho do enfermeiro e suas relagdes com o individuo
como um ser unico e multidimensional.

A esse respeito, Santos e colaboradores (2017a), afirmam que o enfermeiro
tem como base de trabalho o gerenciamento do cuidado e a gestdo dos servigos de
enfermagem, que dizem respeito a gestdo de pessoas e materiais em busca do
alcance de metas organizacionais. O gerenciamento do cuidado € uma atribuicdo do
exercicio profissional do enfermeiro e a gestdo dos servicos de enfermagem é
inerente ao trabalho dos enfermeiros gerentes ou chefes de unidades, essas
atribuicbes se cumprem em prol da exceléncia do cuidado ofertado ao cliente
(SANTOS et al., 2017a).

Verifica-se que gerenciar o cuidado € indispensavel para as relagdes
humanas e para o vinculo e o didlogo entre o profissional, o individuo e seus
familiares, formando meios interacionais entre as partes envolvidas, e para isso, é
necessario que os profissionais reconhegam o individuo como um ser singular e as
particularidades do cenario social, para que se obtenha a finalidade da geréncia do
cuidado (SIMAO et al., 2019).

No entanto, em um estudo realizado por Lopes, Pontelli e Oliveira (2018), a
principal dificuldade relatada por enfermeiros quanto a atividade de geréncia diz
respeito a relagao interpessoal, referindo-se as caracteristicas particulares de cada
individuo, ao déficit de comunicagao, ao companheirismo e ao servico em equipe, 0
que gera conflitos relacionais. Ademais, esse mesmo estudo retrata que existem
outras dificuldades, como a falta de recursos e insumos e a sobrecarga de trabalho,
bem como a formacéao profissional precaria voltada para a assisténcia e a auséncia
de capacitagdes para realizagdo de servigos de geréncia (LOPES; PONTELLI;
OLIVEIRA, 2018).

E preciso pontuar que a geréncia do cuidado realizada pelo profissional

enfermeiro tem-se destacado como uma ferramenta transversal entre as dimensoes
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do seu trabalho, devido a articulacdo de acdes, levando em conta a lideranga como
uma fungao imprescindivel para a sua atividade laboral (CARLOS et al., 2019).

Além disso, destaca-se que o papel de gerente exercido pelo enfermeiro é
reconhecido e valorado pela equipe de saude, uma vez que as atividades realizadas
por esse profissional se tornam relevantes e indispensaveis ao desenvolvimento do
trabalho em equipe na prestagdo do cuidado ao paciente. (PEDUZZI; LEONELLO;
FELLI, 2019).

O gerenciamento do cuidado implica a articulagdo entre geréncia e
assisténcia para atender as demandas dos pacientes, da equipe de enfermagem e
da direcdo institucional, sendo a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem
(SAE) um instrumento fundamental para o gerenciamento do cuidado (PEDUZZI,
LEONELLO; FELLI, 2019).

Para articular essa complexidade presente no cotidiano do enfermeiro é
necessario que ele desenvolva o pensamento critico, que reflete em uma acao de
julgamento proposital e reflexivo sobre as atribulagdes de enfermagem, tendo como
principal objetivo a tomada de decisbes, isso deve ocorrer de modo a ofertar a
assisténcia de maneira segura e eficaz, enfatizando a relevancia do ensino no
processo de formacéao do profissional (PEIXOTO, T.; PEIXOTO, N., 2017).

A esse respeito, cabe citar que, no pensamento complexo, o proposito ndo é
alcancar uma verdade definitiva, mas sim desenvolver macroconceitos e metapontos
de perspectiva que ultrapassem a ldégica tradicional, tendo como resultado o
agrupamento de novas concepgoes, pontos de vista, evidenciagdes e reflexdes que
irdo entrar em acordo, unir-se (SIEWERT et al., 2017).

E importante ressaltar que, diante dessa premissa, a construcdo do novo s6
pode ser realizada espelhando-se no velho, no conhecimento critico do real € no
aprendizado da subjetividade com o potencial e o desejo de elaborar um novo
espaco (SIEWERT et al., 2017). Para esses autores, as expectativas de mudanca
sdo provaveis quando se admite a complexidade do real e suas influéncias, nesse
aspecto, a enfermagem em sua area de atuagao necessita vincular agées integradas
com os varios setores e desenvolver a interacédo entre as dimensdes do cuidado.

Assim, entende-se que o enfermeiro € um profissional capacitado para
desenvolver a geréncia do cuidado de enfermagem, sendo o agente responsavel

para o fortalecimento de acdes que podem ser desenvolvidas em qualquer cenario.
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Quando abordada a complexidade de cada individuo, é possivel auxiliar de maneira
eficaz na retomada de suas vidas.

Levando em consideragédo a Agenda de Prioridades de Pesquisa do Ministério
da Saude, no que se refere as linhas de pesquisa relevantes para a saude, o eixo
tematico 8: Gestdo do trabalho e educagdo em saude apresenta os tépicos: “8.1
Analise da relagao entre a produtividade e os vinculos dos profissionais de saude do
SUS e 8.2 Avaliagdo da implementagao de estratégias de educagcao em saude no
SUS” (BRASIL, 2018a, p. 19). Esses eixos reforgcam a relevancia de se pensar no
exercicio profissional e sua abrangéncia na vida do individuo.

Posto isso, com a promoc¢ao de vinculos e agdes educativas em saude, o
profissional, fazendo uso de suas atribui¢gdes, pode utilizar esses aspectos para
implementar o autogerenciamento dos cuidados a saude. Compreende-se que a
geréncia do cuidado de enfermagem comega nos servigos de saude, mas se
expande para o ambito domiciliar, por meio de estratégias educativas que sao
desenvolvidas pelos enfermeiros, estimulando o individuo a realizar o seu
autogerenciamento.

Em sintese, entende-se que a articulagdo da geréncia do cuidado de
enfermagem com o pensamento complexo demanda n&o s6 capacidades formativas
caracteristicas da profissdo, sua amplitude envolve também recursos materiais,
humanos, além de uma nova forma de refletir sobre o ser humano. Entretanto, é
necessario desenvolver a sensibilidade de perceber e considerar cada individuo
como unico e multidimensional, assim como a complexidade presente no mesmo

como algo em constante evolugao e mutagao.

2.3 O AUTOGERENCIAMENTO: EXPOSICAO DO TERMO

O autogerenciamento representa uma forma inovadora de se pensar em
educagao em saude, na qual o individuo € o protagonista em todas as etapas do
processo saude e doenga.

Este capitulo tem como objetivo explicar o que é o autogerenciamento. Para
isso, sdo apresentadas as possiveis definicbes do termo por meio de uma
contextualizagcdo na perspectiva de alguns autores, abordando seus campos de

utilizacdo e as estratégias empregadas.
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O manejo de wuma comorbidade crénica € caracterizado pelas
responsabilidades que o paciente precisa assumir (LOH, 2018). Devido ao contexto
de melhoria dos cuidados em saude, tem-se aumentado a expectativa de vida de
pessoas em situagdes de cronicidade, desse modo, as doengas cronicas ganharam
um papel de destaque nos cuidados em saude, assim se tém explorado abordagens
de gerenciamento dos sintomas, para a manutengdo da independéncia e da
qualidade de vida de paciente por um tempo prolongado (GRADY; GOUGH, 2014).

Essas abordagens de gerenciamento da cronicidade vém sendo mudadas do
esquema tradicional provedor-paciente para um paradigma em que os individuos
protagonizam um papel de destaque na orientagcdo de seus cuidados, juntamente
com os profissionais de saude, assim sendo, o autogerenciamento configura uma
estratégia promissora para o tratamento de doencgas crénicas, perpassando a
educacgao para instruir os individuos no reconhecimento ativo dos desafios e na
resolucao de problemas relativos a sua comorbidade (GRADY; GOUGH, 2014).

De acordo com o DeCS/MeSH (2018), o autogerenciamento € um termo
alternativo para o descritor Autogestao (self- management), sendo definido como:

Capacidade do individuo para gerenciar os sintomas, tratamento,
consequéncias fisicas e psicossociais e mudangas de estilo de vida
inerentes a vida com uma afeccdo cronica. A autogestao eficiente
engloba a capacidade de monitorar a propria afeccao e afetar as
respostas cognitivas, comportamentais e emocionais necessarias
para manter uma qualidade de vida satisfatoria.

Diante dessa constatagao, autogerenciamento e autogestdo serao utilizados
como sinbnimos, uma vez que ambos apresentam o mesmo significado e suas
definicbes vao ao encontro dos objetivos deste estudo. Primeiramente, para abordar
o autogerenciamento, faz-se necessario o esclarecimento conceitual de alguns
termos que se relacionam com o mesmo, porém possuem definicbes diferentes.
Para tanto, em um estudo realizado por Galvao e Janeiro (2013), quanto a definigao
do autocuidado e conceitos relacionados, foram clarificados alguns termos que se
referem a forma como o individuo vive e gerencia sua saude ou doenga, sendo eles:

- Autocuidado: diz respeito as competéncias do individuo e sua performance
nas atividades de promogdo e manutengdo do estado de saude, englobando
atividades caracteristicas para situacdes agudas e croénicas (GALVAO; JANEIRO,

2013).
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- Automonitorizagao: refere-se a supervisdo de parametros fisicos
caracteristicos ou sintomas de certa situacdo de saude; rigorosamente utilizado na
avaliagdo dos sinais e sintomas referentes a patologia ou as condigbes de saude
(GALVAO; JANEIRO, 2013).

- Gestao sintomatica ou gestao dos sintomas: compreende o plano de
tratamento ou atitudes de autocuidado, que visam conter resultados negativos,
considerando as intervengdes do individuo e dos profissionais de saude no
reconhecimento, na redugéo e no alivio dos sintomas (GALVAO; JANEIRO, 2013).

- Autoeficacia: trata-se de um mediador ou moderador; esta relacionada a
percepcao da prépria capacidade de executar atividades e tomar decisdes para a
promocéo do autocuidado (GALVAO; JANEIRO, 2013).

- Autogestao: é a definicao do “eu” (self) em um campo abrangente, que
inclui o apoio social e tem utilidades que ultrapassam aquelas especificas da
doenca, como a promogao da saude, por exemplo, (GALVAO; JANEIRO, 2013).

Entende-se que, apesar da similitude dos conceitos desses termos, suas
definicbes sao distintas. No entanto, € possivel perceber certa complementaridade.
O autocuidado é um termo abrangente, porém, no atual contexto de saude, faz-se
necessario repensar estratégias de ensino em prol da educagao em saude. Assim, o
autogerenciamento/autogestdo surge como uma nova proposta para o
enfrentamento de comorbidades cronicas.

Para Loh (2018), a definicdo conceitual de autogestao e autocuidado tem sido
utilizada de maneira intercambiavel e confusa, pois ndo ha uma diferenciacéo
explicita entre eles. Para esse autor, os dois conceitos referem-se a uma variedade
de métodos e comportamentos que o individuo realiza para administrar seu processo
de saude e doencga, em prol de resultados positivos.

Desse modo, o autocuidado diz respeito as atitudes e decisbes tomadas
independentemente da interagdo com um profissional da saude, ja a autogestao
pode ser mencionada como uma subcategoria do autocuidado (Figura 2), e sua
particularidade s&o os papéis colaborativos desempenhados por pacientes e
profissionais de saude, em conjunto, para uma melhor gestdo de cuidados crénicos
(LOH, 2018).
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Figura 2 — Self-management x self-care (autocuidado x autogestao)

Self care

Lif e-style
changes and
maintenance

IManaging long
Self care far tenm conditions
rmirnor ilneses

Options for - TR ——— ———\_‘_\
al F
self care ranagernent P SE_-I'F_ |1"a.nat_:|_»-_=n;;__=|_1t
training in L'[ﬂ!TII'I::J..II!'.I _-_‘ukn"fmcu'l
generic :l-'lll-r \““———df.i:,d_‘ J_d_/

CORE]|Self Management TASKS

Medical ‘ﬁ;; I\ﬁiole

management  management  management
Fonte: Loh (2018, p. 2).

Posto isso, explorando a historia da autogestdo, Lorig e Holman (2003)
descrevem em um estudo que esse € um termo comumente utilizado na educacéao
em saude e também é empregado como nome de programas de promog¢ao da saude
e educacgao do paciente.

O termo surgiu em uma bibliografia de Thomas Creer, em que explanava a
reabilitacdo de criancas com doencgas crbénicas, e vem sendo utilizado desde meados
1960 por ele e seus colegas em um programa no Instituto e hospital de pesquisa da
asma de criangas, seus trabalhos se baseiam nos primeiros escritos de Albert
Bandura. Para eles, autogestdo colocava o paciente como um participante ativo do
tratamento, e desde essa época, o termo vem sendo amplamente utilizado (LORIG;
HOLMAN, 2003).

Para Grady e Gough (2014), as descrigbes quanto a definigdo e teorias de
autogestdo, embasadas em componentes, processos e resultados, ampliaram-se,
ocasionando uma evolucao a partir da década de 1980, quando Corbin e Strauss,
identificaram trés tarefas relacionadas ao trabalho de viver em uma condicéo
crbnica, sendo elas: gerenciamento meédico da condigdo; gerenciamento de

comportamento e gerenciamento emocional.
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Posteriormente, enfermeiros cientistas definiram amplamente cinco processos
como sendo o centro do autogerenciamento, incluindo a solugdo de problemas,
tomada de decisoes, utilizacdo de recursos, parcerias com profissionais da saude e
acédo (GRADY; GOUGH, 2014).

Recentemente, Nost e colaboradores (2018) definiram autogestdo como a
capacidade do individuo em administrar uma condicdo crénica e seu tratamento,
assim como de se habituar as alteragées fisicas, psicolégicas e ao estilo de vida
necessario. Para tanto, existem intervengdes que sustentam a autogestéo,
enfatizando as habilidades centrais, sendo elas: a autoeficacia; o
automonitoramento; o estabelecimento de metas; o planejamento de ag¢des; a
tomada de decisao; a resolugdo de problemas; a autoadaptacdo e a cooperacao
entre as perspectivas de pacientes e profissionais da area da saude (NOST et al.,
2018).

Geralmente, essas intervengbes de autogerenciamento tém como foco a
capacitagao do individuo, transformando-o em um parceiro ativo no campo da
saude, por meio do fornecimento de informagdes e habilidades que promovam o
aumento da aptidao de autogerenciamento da saude, sendo este um continuum no
qual o individuo apresenta varios niveis de habilidade (NOST et al., 2018).

Segundo Nascimento, Gutierrez e Domenico (2010), o termo
autogerenciamento na literatura inglesa € congruente com outros termos, o que
desperta duvidas em relagao ao seu significado. Diante dessa premissa, as autoras
realizaram um estudo, no qual foi feito um levantamento bibliografico em formato de
revisao integrativa, acerca das definicées e explicagées do termo autogerenciamento
nos programas educativos em saude. Neste estudo, sdo abordados os componentes

conceituais de tal termo, apresentados em um esquema proposto (Figura 3).
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Figura 3 — Componentes conceituais do termo autogerenciamento
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Fonte: Nascimento; Gutierrez; Domenico (2010, p. 377).

Essas autoras concluiram que os conceitos de autogerenciamento
referenciados nos programas educativos em saude baseiam-se em um modelo
estruturado de aprendizagem, em que o individuo portador de uma comorbidade
cronica obtém habilidades para a resolugcao de problemas nas esferas bioldgica,
social e afetiva (NASCIMENTO; GUTIERREZ; DOMENICO, 2010).

Quanto as areas que utilizam o autogerenciamento, Omisakin e Ncama
(2011) retratam que esse termo tem significado em diversos campos de atuacdo. Na
area dos negocios, educagao e psicologia, esta relacionado a métodos, habilidades
e meios estratégicos direcionados para o alcance de objetivos; ja na area da
informatica, relaciona-se a processos aos quais os sistemas de computagao pré-
programados gerenciam sua operagdo sem o auxilio de humanos; também pode
designar um formulario, quanto a tomada de decisdo no ambiente de trabalho em

que os funcionarios indicam suas escolhas como divisdo de atividades,
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produtividade, dispensando assim a necessidade de um supervisor (OMISAKIN;
NCAMA, 2011).

Ainda para esses autores, autogerenciamento compreende 0O processo
educativo e resultado, e no que se refere a processo educativo, os programas de
autogestdo abrangem a educacgao em busca de resultados, o preparo do individuo
no comando de sua saude, comportamentos direcionados e habilidades que visam
minimizar a implicagcdo emocional da doenga com ou sem a interferéncia da equipe
de saude. Na area da saude, o termo configura a aptidao do individuo em gerenciar
sintomas, tratamentos, complicagdes fisicas, psicologicas, sociais e alteragdes de
habitos de vida frente a condig&do crénica (OMISAKIN; NCAMA, 2011).

O autogerenciamento como estratégia de agbdes educativas, é voltado para a
formacao de habilidades no individuo, seu familiar e/ou cuidador, diante da tomada
de decisao sobre diversos aspectos referentes ao adoecimento na cronicidade, de
origem bioldgica, psicoldgica, social e espiritual, perante uma relagéo de respeito e
planejamento mutuo (HORTENSE; BERGEROT; DOMENICO, 2019).

Nessa perspectiva, a educagdo em saude representa uma estratégia que
intensifica o cuidado de enfermagem, ao desenvolver agdes educativas na
assisténcia prestada ao paciente, sendo essas ag¢des fundamentais para promover a
qualidade de vida e para refor¢car o desenvolvimento de tarefas do cotidiano dos
individuos (COSTA et al., 2020).

Assim, acdes educativas para o autogerenciamento devem incluir metas de
ensino, que tornem o paciente o condutor responsavel por situacdes relacionadas ao
seu diagnéstico, tratamento e reabilitacdo, e, de acordo com as metas de
aprendizagem, devem ser estabelecidas as estratégias, estas podem ser feitas
através de orientagdes verbais, demonstracdes, simulagdes, materiais impressos
como cartilhas e folhetos, videos e consultas multiprofissionais presencias, por via
telefénica ou website (HORTENSE; BERGEROT; DOMENICO, 2019).

Em um estudo de revisao sistematica, sobre as “intervengdes de educacgao de
autogerenciamento para pacientes com cancer’, um dos resultados encontrados na
analise qualitativa da narrativa sugeriu que as intervengbes educativas para o
autogerenciamento contribuiram para a melhora de sintomas relacionados ao
cancer, como: fadiga, dor, depressao, ansiedade, sofrimento emocional e qualidade
de vida (HOWELL et al., 2017).
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Logo, considerando a publicagdo da OMS (2003), intitulada “Cuidados
Inovadores para condi¢gdes cronicas: componentes estruturais de agao - relatério
mundial”, foi evidenciado, em mais de 400 estudos sobre o autogerenciamento, que
os programas que fornecem aconselhamento, educacao, retroalimentagdo e outros
apoios aos pacientes portadores de doengas cronicas estdo correlacionados a
melhores resultados.

Desse modo, os pacientes, assim como seus responsaveis, devem receber
informagdes sobre o autogerenciamento e ser incentivados a pratica-lo diariamente,
isso pode minimizar a frequéncia de consultas de seguimento e favorecer uma boa
relacdo entre custo e eficacia, além disso, os profissionais de saude s&o
fundamentais na educagao para o autogerenciamento dos clientes e familiares, pois
estimulam a ado¢do de novos habitos em prol da saude (OMS, 2003).

Assim, compreende-se que, para promogao do autogerenciamento, €
necessario o desenvolvimento de a¢des educativas em saude, estas se relacionam
diretamente com a pratica profissional do enfermeiro, que, ao executar a geréncia do
cuidado em enfermagem, pode fazer uso do autogerenciamento como uma
estratégia de educacdo em saude. Essa relacdo € demonstrada na ilustragcdo a

seguir (Figura 4).

Figura 4 — Promogé&o do autogerenciamento para o cuidado a saude
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Fonte: Elaborada pela autora (2021).
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Portanto, entende-se que o desenvolvimento de agcdes de autogerenciamento
pode contribuir para o cotidiano do individuo para uma melhora significativa de sua
condicdo de saude, perante o processo de saude e doencga, que expira cuidados
constantes. Isso podera evitar readmissées em servicos de saude, uma vez que o
mesmo aprende a reconhecer suas fragilidades e potencialidades, o que culmina em

uma adaptacao ao viver em cronicidade.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

Neste capitulo apresentam-se os passos para o desenvolvimento do estudo
pautados no objeto e nos objetivos preestabelecidos, o que influiu diretamente na

produgao dos resultados desta pesquisa.

3.1 TRAJETORIA DA PESQUISA

Nesta secdo, sdo apresentadas as caracteristicas do estudo desenvolvido,
referentes a linha de pesquisa, abordagem, metodologia empregada e tipo de

estudo.

3.1.1 Abordagem e tipo de estudo

Essa tematica esta inserida na linha de pesquisa “Fundamentos Tedricos,
Politicos e Culturais do Cuidado em Saude Enfermagem” que busca estudos
fundamentados em modelos tedricos, politicos e culturais, nas agdes de cuidado em
saude e em enfermagem.

Este estudo tem como referencial metodolégico a Pesquisa Convergente
Assistencial (PCA) e configura-se em um estudo exploratorio de abordagem
qualitativa, com tratamento dos dados textuais por meio do software Iramuteq e
analise dos dados com a utilizacdo da Analise de Conteudo proposta por Laurence
Bardin (1977).

A PCA é um método desenvolvido por Mercedes Trentini e Lygia Paim, que
consiste em uma pratica inovadora, utilizando o ambiente real como cenario de
pesquisa e da vivéncia profissional do pesquisador faz emergir a questdo a ser
pesquisada, refletindo em uma jungao entre teoria, pratica e pesquisa (TRENTINI;
PAIM; SILVA, 2014).

Quanto a pesquisa exploratéria, em sua fase inicial, possui a finalidade de
fornecer mais informagdes sobre o assunto que sera investigado, e geralmente
envolve as fases de pesquisa bibliografica, entrevistas com os sujeitos que
vivenciaram o problema pesquisado e analise de exemplos que estimulem o
entendimento (PRODANOV; FREITAS, 2013).



62

Ja a abordagem qualitativa se refere as subjetividades, nela ndo é possivel
quantificar a realidade em variaveis, e aprofunda-se nas particularidades e no
universo de significados (DESLANDES; GOMES; MINAYO, 2013). Foi escolhida
devido ao fato de interpretar as falas dos participantes, de modo a responder quais
sdo as demandas para o autogerenciamento do cuidado a saude de pessoas com

cancer submetidas ao TCTH.

3.2 CONHECENDO A PCA

A PCA surgiu do desejo de uma idealizacdo do Curso de Mestrado em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina no ano de 1989 e foi criada
em 1999 com a publicagdo do livro “Pesquisa em Enfermagem: uma modalidade
convergente assistencial”, desenvolvida por Mercedes Trentini e Lygia Paim, duas
enfermeiras de nacionalidade brasileira (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Essa metodologia consiste na utilizacdo de diversas técnicas qualitativas de
investigacao, realizadas individualmente e em grupo, com o intuito de envolver os
sujeitos no processo de construgao do estudo concomitantemente as atividades do
pesquisador, sejam elas permanentes ou temporarias, de maneira ativa e
participativa (ALVIM, 2017).

Ademais, a PCA caracteriza-se como uma forma de transformar o ambiente
de pratica a partir da investigacédo e dos resultados encontrados, tendo como base a
imersao do pesquisador no cenario, em que sua especificidade reflete alteragdes
e/ou novidades na pratica profissional durante a realizagdo da pesquisa, que podem
acontecer na area de geréncia, de processos, técnica, teoria, emocional e
comportamento (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Logo, a convergéncia de agdes de assisténcia e investigagdo cientifica
possibilita o surgimento de espagos de superposi¢ao, movimentos de “danga” com o
exercicio assistencial, que refletem atos de aproximagdo, afastamento e
convergéncia, que permitem o conhecimento e a renovagao de conceitos
(TRENTINI; PAIM; SILVA, 2017).

A construcdo da convergéncia na PCA esta envolvida com conceitos que
estruturam e organizam seu delineamento, sendo eles a dialogicidade,
expansibilidade, imersibilidade e simultaneidade (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).
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A dialogicidade permite compreender a unidualidade entre assisténcia
profissional e pesquisa, isto €, a relagdo dos diferentes seres sobre um mesmo
fendmeno levando em consideragdo a perspectiva de cada um (TRENTINI; PAIM;
SILVA, 2017).

A convergéncia entre pratica profissional e pesquisa configura-se em um
processo complexo de interagdo humana, realizado por meio do dialogo, e este
constitui uma parte do ser e uma forma de adquirir informagdes pela troca de
saberes, tendo um potencial transformador, além de representar o elemento principal
da convergéncia (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

Para tanto, a dialogicidade teve inicio com a troca de informagdes entre os
profissionais enfermeiros e a pesquisadora, ao servigo prestado, ao funcionamento
do setor e as necessidades dos pacientes. Além disso, o contato realizado entre a
pesquisadora e os participantes, que ocorreu de forma remota devido a atual
situagdo pandémica ocasionada pelo novo Coronavirus (SARS-CoV-2),
proporcionou o reconhecimento da vivéncia de pessoas transplantadas abarcando
suas demandas, medos e anseios. Isso contribuiu para o entendimento do que
representa o autogerenciamento do cuidado a saude e como os profissionais podem
auxiliar nessas agodes educativas.

Ja a expansibilidade diz respeito a ampliagdo do propdsito inicial do
pesquisador durante o processo dialdégico entre pratica e investigacdo, isto €, a
flexibilizagao (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Esta podera implicar a reconstrugao
da pratica assistencial e a possibilidade de encontrar novos conhecimentos para a
formulagao de novas teorias (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2017).

Nesse estudo, a expansibilidade foi percebida a partir do contexto dos
pacientes, familiares e profissionais. Esse fato possibilitara aos profissionais de
saude repensar sua pratica quanto ao processo educativo voltado para o
autogerenciamento dos cuidados a saude do paciente e também aos familiares e
pacientes uma maior autonomia sobre o autogerenciamento no conviver em
cronicidade.

Quanto a imersibilidade, esta se refere a imersao do pesquisador no cenario
de investigagdo de modo a promover mudangas compartilhadas na assisténcia,
assim, este exerce dois papéis, o de agente da assisténcia e o de pesquisador,
essas atividades que se fundem para a constru¢ado do conhecimento de enfermagem
(TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Dessa maneira, o pesquisador “mergulha” na
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realizacédo da pesquisa e na pratica profissional simultaneamente no cenario de
investigacado (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2017).

A imersibilidade ocorreu quando a pesquisadora adentrou na rotina dos
profissionais de saude ao realizar a ambiéncia e a coleta de dados no setor de
hematologia e também ao conhecer, por meio dos relatos dos participantes que
realizaram o transplante, como era a vivéncia e seus cuidados de saude no
domicilio.

A simultaneidade enfatiza a assisténcia e a investigagdo como acdes de
caracteristicas proprias, mas, ao mesmo tempo, interligadas, sendo que ndo ha uma
acao que se sobressaia a outra, fato este que aproxima a PCA da complexidade
(TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Representa o movimento de convergéncia entre as
acdes, ou seja, realiza-se a assisténcia enquanto pesquisa e pesquisa-se enquanto
assiste (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2017).

Essa acgéo foi realizada durante o processo investigativo e assistencial, uma
vez que atuar como parte da equipe de enfermagem, mesmo que indiretamente,
devido ao atual cenario mundial de saude causado pelo novo Coronavirus,
possibilitou essa convergéncia de acoes.

Além disso, a PCA compreende fases, que sido: a concepgao, que se refere a
construcdo do projeto de pesquisa relacionado a uma inquietacdo da pratica
assistencial; a instrumentacdo, que diz respeito a escolha dos processos
metodoldgicos; a perscrutagao, que sao as formas individuais e coletivas de adquirir
as informacdes; e a fase de analise e interpretacdo dos dados, definida pelos
processos de apreensdo, sintese, teorizagdo e transferéncia (TRENTINI; PAIM,
2004). Para tanto, essas fases serdo apresentadas detalhadamente a seguir, de

acordo com as etapas realizadas no processo investigativo.

3.2.1 Fase de concepgao

A concepgao € a primeira fase, representa a elaboragao do problema a ser
pesquisado (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Dessa forma, a escolha da tematica, a
formulacao de reflexdes acerca do objeto de pesquisa, as delimitacdes, o processo
inter-relacional, argumentac¢des e contextualizagdes representam a elaboracdo de

um projeto de pesquisa.
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O interesse pela tematica “O autogerenciamento de pessoas com cancer’
emergiu de uma vivéncia pessoal e da observacédo durante a graduagéo quanto aos
aspectos de adaptacéo do individuo, da familia ou do cuidador e dos profissionais da
saude para o autogerenciamento dos cuidados a saude de pessoas com cancer.

Ja a escolha da tematica se deve ao fato de conhecer o servigo prestado pelo
setor de hematologia do cenario de pesquisa, o que contribuiu para a formulagéao
das reflexdes referentes ao objeto de estudo. Para tanto, um esbogo da pesquisa foi
discutido com alguns enfermeiros do setor e planejou-se a exequibilidade do projeto.

Na ambiéncia, teve-se a ciéncia de que a equipe multidisciplinar do setor de
pesquisa elaborou um impresso de orientagdes pos-transplante (ANEXO A)
referente aos cuidados necessarios em domicilio, o que enfatiza a importancia das
orientagdes nessa fase.

Assim, o problema de pesquisa foi estabelecido ao entender que o individuo
na fase pds-TCTH apresenta necessidades que abarcam sua multidimensionalidade,
sendo de suma importancia orientagbes quanto ao autogerenciamento dos cuidados
com a sua saude em domicilio. Além disso, o problema de pesquisa foi fortalecido
durante o desenvolvimento do estado da arte, devido ao fato de o
autogerenciamento ser um termo relativamente novo e a existéncia de poucos
estudos nacionais sobre o0 mesmo e sua realizacao na fase tardia do TCTH.

Isso reforga o impacto causado na vida do paciente e de pessoas diante de
uma doenga onco-hematoldgica e seu tratamento e conduz a uma reflexdo de que
as pessoas nem sempre sdo preparadas para desenvolver agdes que levem ao

autogerenciamento do cuidado a saude.

3.2.2 Fase de instrumentacgao

Concluida a primeira fase, iniciou-se a instrumentacao da PCA, esta se refere
a descricao do percurso da pesquisa, abordando o cenario para a coleta de dados,
os participantes, a negociagao da proposta, os instrumentos e as técnicas de coleta
de dados (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Esses aspectos realizados no processo

investigativo estdo descritos detalhadamente a seguir.
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3.2.2.1 Descrigdo do cenario de estudo

O cenario de realizagao da pesquisa foi o HU-UFJF, Unidade Santa Catarina.
Trata-se de uma instituicdo hospitalar publica com servicos de ensino, pesquisa e
assisténcia, que oferta servigos exclusivamente para o ambito do SUS, sendo
referéncia na regido (EBSERH, 2021).

O motivo que levou a escolha dessa instituicdo como cenario de pesquisa foi
o fato de essa ser um dos centros de referéncia que realizam o TCTH na regiao.
Além disso, outro motivo considerado relevante foi minha experiéncia profissional
como estagiaria no hospital em questdo, onde tive a oportunidade de vivenciar a
dindmica do processo de trabalho da instituicdo e as dificuldades relatadas pelos
profissionais e pacientes para a respectiva promocdo e realizacdo do
autogerenciamento dos cuidados a saude. Assim, o setor escolhido foi o Servigo de
Hematologia e Transplante de Medula Ossea. Para tal, foi solicitado autorizacdo por
meio de Declaracdo de Infraestrutura e Concordancia (APENDICE A).

Esse setor foi inaugurado no ano 2002. O mesmo possui credenciamento do
Ministério da Saude (MS) para a realizacdo de TCTH dos tipos autogénico e
alogénico (EBSERH, 2021a). Por ser um servigo de referéncia, atende
principalmente as regides da Zona da Mata Mineira e o estado do Rio de Janeiro.
Ademais, possui capacidade ocupacional de cinco leitos, sendo quatro para a
realizacao do transplante e um para o atendimento de intercorréncias pés-TCTH.

O corpo profissional € formado por duas equipes multiprofissionais compostas
de médicos hematologista e hemoterapeuta, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, nutricionistas, dentistas, psicélogos e assistentes sociais. Também
atuam no setor residentes de medicina e enfermagem. A jornada de trabalho € de 36
horas semanais, sendo divididas em plantdes de 12/36 horas e plantdes diaristas
que equivalem a trés dias de oito horas e dois dias de seis horas trabalhados.

A equipe multiprofissional trabalha com afinco no cuidado da saude do
paciente desde sua admissao no servico até no pos-alta em domicilio, para tanto,
toda pessoa que realiza o TCTH no setor recebe um impresso de orientagdes pos-
transplante (ANEXO A) quanto aos cuidados a serem realizados no domicilio. Além
disso, o contato telefénico do setor € disponibilizado para que, se necessario, 0
paciente esclarega duvidas e possiveis condutas a serem tomadas diante de alguma

situacao.
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3.2.2.2 Participantes do estudo

Os participantes foram pessoas adultas em cronicidade onco-hematolégica
que tinham realizado TCTH. Quanto ao numero de participantes da pesquisa, foram
entrevistadas 12 pessoas. Por se tratar de uma pesquisa qualitativa, o numero de
participantes foi cessado com o alcance do critério de saturacao, definido “quando
as concepgoes, explicagdes e sentidos atribuidos pelos sujeitos comegam a ter uma
regularidade de apresentacdo” (DESLANDES; GOMES; MINAYO, 2013, p.48).

Para tanto, foram incluidos neste estudo pessoas com idade igual ou superior
a 18 anos, de ambos 0s sexos, que apresentavam orientacdo no tempo e espaco,
que possuiam diagnostico de cancer hematolégico e tinham sido submetidas ao
TCTH, estando na fase do pds-transplante tardia, correspondente ao periodo apds
cem dias, limitando esse periodo até dois anos.

O critério tempo justifica-se devido ao fato de a fase pds-TCTH ter inicio a
partir da alta hospitalar, sendo subdividida em imediata, correspondendo ao periodo
de até cem dias da infusdo das CTHs, etapa em que ocorre a maioria das
complicagbes; e tardia, com inicio a partir dos cem dias (SOUZA et al., 2018). Além
disso, durante o primeiro ano pdés-transplante, as defesas do organismo ainda nao
estdo recuperadas, o que deixa o individuo mais propicio as infecgées (INCA,
2019c).

Ademais, o tempo de pos-transplante limitante até dois anos foi estabelecido
visando abranger uma amostra representativa de participantes, para que fosse
alcancada a saturacdo dos dados de uma pesquisa qualitativa, uma vez que a atual
situagdo pandémica ocasionada pelo novo Coronavirus (SARS-CoV-2) culminou na
reducao do numero de transplantes realizados no setor.

Vale ressaltar que foram excluidas deste estudo as pessoas que
apresentavam aspectos cognitivos de comunicagao prejudicados, ou seja, que nao
conseguiam se comunicar verbalmente.

Além disso, compondo a segunda etapa da coleta de dados, que foi a
realizacédo de um pequeno grupo de discussao on-line, os participantes foram cinco
enfermeiros atuantes no cenario de estudo. A decisao de realizar um pequeno grupo
de discussdo somente com enfermeiros deu-se devido a relevancia que esse
profissional exerce quanto a promogédo da saude e estratégias educativas para a

orientacido dos cuidados a saude.



68

3.2.2.3 Instrumentos e técnicas de coleta de dados

A coleta de dados teve inicio mediante aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa do HU-UFJF (CEP HU-UFJF) (ANEXO B e ANEXO C) e assinatura da
pesquisadora sob o Termo de Confidencialidade e Sigilo (APENDICE B) e foi
dividida em duas etapas, sendo elas: a entrevista com os pacientes submetidos ao
TCTH e um pequeno grupo de discussao on-line.

A estratégia inicial de coleta de dados para realizagdo desta pesquisa
(ANEXO B) previa entrevistas presenciais em ambiente reservado, nas
dependéncias do cenario de pesquisa ou na residéncia do participante, caso o
mesmo residisse no municipio de Juiz de Fora e assim o preferisse. Também seria
realizado um grupo focal nas dependéncias fisicas do cenario de estudo em local
antecipadamente reservado. No entanto, devido a pandemia do novo Coronavirus,
repensou-se a estratégia em atencao as recomendagdes de distanciamento social e
submeteu-se uma emenda do projeto ao CEP HU-UFJF (ANEXO C).

A busca dos participantes foi realizada por meio de consulta no livro de
registro de transplantes e no sistema eletrdnico e fisico da instituigdo (prontuarios) e
teve inicio no dia 17 de dezembro de 2020. Desse modo, foi feita a selegao dos que
se enquadravam nos critérios de inclusdo e obteve-se o contato telefébnico dos
mesmos.

No levantamento feito no livro de registro de TCTH do setor, verificou-se que
foram realizados 32 transplantes no ano de 2019 e 21 no ano de 2020, totalizando
53 procedimentos. Entretanto, de acordo com os critérios de inclusdo, os
participantes do estudo totalizaram 52 pessoas. Estas haviam realizado o
transplante entre o periodo de 7 de janeiro de 2019 a 11 de setembro de 2020.
Sendo assim, foram coletados 48 contatos telefénicos, sendo 28 de pessoas que
realizaram o transplante no ano de 2019 e 20 pessoas que realizaram o transplante
no ano de 2020.

Por intermédio de um aparelho celular, as ligagdes comegaram a ser
realizadas no dia 21 de dezembro de 2020, e a pesquisadora entrou em contato com
essas 48 pessoas. A estratégia utilizada para execucao das ligacdes foi a ordem de
realizacédo do transplante que constava no livro de registro do setor. Assim, a
pesquisadora ligava para os dez primeiros numeros telefébnicos do ano de 2019 e,

em seguida, para os dez primeiros do ano de 2020 e assim sucessivamente. E
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importante destacar que, na maioria das vezes, foi necessario realizar ligagdes
interurbanas, pois os contatos eram de regides dos estados de Minas Gerais e Rio
de Janeiro.

No primeiro contato, a pesquisadora abordava o individuo e apresentava os
aspectos da pesquisa, convidando-o a participar do estudo. Aquele que
demonstrava interesse em participar da entrevista por telefonema via chamada por
voz recebia o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C),
por correspondéncia pelos correios, via Sedex.

Cabe ressaltar que alguns participantes solicitaram que o TCLE (APENDICE
C) fosse enviado por e-mail ou pelo aplicativo de mensagens WhatsApp, alegando
sua preferéncia por possuir facilidade de acesso a internet, experiéncia com
assinatura digital e meios seguros de imprimir o documento.

Assim sendo, foram encaminhados: oito TCLEs (APENDICE C) por correios,
via Sedex, trés por e-mail e oito pelo aplicativo de mensagens WhatsApp, totalizando
19 documentos enviados. Novas ligacoes telefénicas foram feitas para saber se
receberam o TCLE (APENDICE C), se realizaram a leitura com calma e atencéo, se
havia alguma duvida e se aceitariam participar da pesquisa.

Por conseguinte, realizada a leitura, concordancia e assinatura do TCLE
(APENDICE C), o participante enviava uma foto do documento para a pesquisadora
via e-mail ou pelo aplicativo de mensagens WhatsApp. Somente apds esse ato, em
conjunto com o recebimento do documento, a entrevista era agendada e realizada
pela pesquisadora.

E importante mencionar que duas pessoas receberam o TCLE (APENDICE C)
e se recusaram a participar pelo fato de terem que enviar uma foto do mesmo com
sua assinatura, por medo de fraudes, apesar de a pesquisadora haver explicando
claramente o intuito da pesquisa e a seguranga de armazenamento do documento.
Além disso, duas pessoas recusaram a participacdo no primeiro contato telefonico;
cinco receberam o TCLE (APENDICE C), mas recusaram-se a participar da
pesquisa; oito possiveis participantes faleceram e 19 ligagées ndo completavam ou
s6 chamavam ou apresentavam sinal de linha ocupada.

As entrevistas foram guiadas por um roteiro semiestruturado (APENDICE D)
composto de informacdes de caracterizacdo dos participantes e questbes
norteadoras direcionadas ao objeto deste estudo. Segundo Deslandes, Gomes e

Minayo (2013) esse roteiro consiste na combinagdo de perguntas fechadas e
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abertas, para que o entrevistado se sinta a vontade para discorrer sobre o tema
pesquisado sem se prender a pergunta formulada.

O roteiro semiestruturado elaborado foi analisado por uma outra pesquisadora
que estuda a tematica do autogerenciamento. Esta iniciativa visou uma pré-analise
das questdes abordadas, de modo a buscar consideragbes sobre o entendimento
simplificado das questdes, para o alcance dos objetivos deste estudo.

Na realizacdao da primeira entrevista, foi possivel verificar que houve o
entendimento das questdes, e, no momento da entrevista, uma palavra foi
adicionada na segunda questdo. Junto a “habilidades, meios”, acrescentou-se a
palavra “informacbes” para melhor compreensao da pergunta. Assim, o roteiro foi
mantido com essa alteragdo e deu-se prosseguimento a entrevista.

No total, foram realizadas 12 entrevistas, e foi possivel perceber que, a partir
da sétima entrevista, ndo houve surgimento de fatos novos. Para tanto, deu-se o
prosseguimento a mais cinco entrevistas para confirmar a saturacdo dos dados
respeitando os principios de uma pesquisa qualitativa.

As entrevistas foram coletadas no periodo de 14 de janeiro a 5 de fevereiro de
2021 e foram conduzidas pela pesquisadora, que manteve uma postura empatica e
escuta atentiva durante sua realizagdo, de modo a deixar o participante mais a
vontade para relatar sua vivéncia. As mesmas ocorreram por telefonema, via
chamada de voz, todas com abordagem individual. Além disso, foi solicitado ao
participante que buscasse um local reservado em sua residéncia.

Os depoimentos coletados foram gravados em audio em um computador
portatil (notebook) e posteriormente transcritos conforme relatados. Cabe ressaltar
que cada entrevista durou em média cerca de 13 minutos, variando entre 5 e 36
minutos. O anonimato foi garantido, por meio de um cédigo definido pela letra P,
inicial da palavra participante, seguida de um numero cardinal conforme a sequéncia
de realizagao das entrevistas. Dessa forma, o primeiro participante que respondeu a
entrevista recebeu o codigo P 01, o segundo P 02 e assim sucessivamente.
Ressaltou-se a disponibilidade das pesquisadoras (orientadora e mestranda) para o
esclarecimento de possiveis duvidas quanto ao estudo e a retirada do
consentimento dos participantes a qualquer momento, se estes o desejassem.

Referente a segunda etapa da coleta de dados, apds as entrevistas
semiestruturadas individuais e conseguinte analise dos dados, que teve como

produto os significados e as demandas para o autogerenciamento dos cuidados a
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saude em domicilio, realizou-se um pequeno grupo de discussao, com o objetivo de
discutir as agbes para o desenvolvimento do autogerenciamento dos cuidados a
saude em domicilio, de modo a ratificar ou n&do as demandas encontradas como
produto da primeira etapa da pesquisa.

Esse grupo é caracterizado como um sistema vivo, constituido por sujeitos
humanos que possuem sua linguagem, cultura e consciéncia (ALVES; SEMINOTTI,
2006). Assim, os pequenos grupos possuem caracteristicas proprias, como: ter uma
pessoa que exerca a fungao de facilitador/lider/coordenador; ser formado por poucas
pessoas, sendo constituido no minimo por quatro e no maximo por 12 integrantes
dispostos em circulo, possibilitando a visualizagdo e a escuta simultédnea; ser
elaborado a partir de um objetivo especifico regido por regras e marcado pela
singularidade (SEMINOTTI, 2016).

O pequeno grupo de discussdo on-line ocorreu por videochamada por
plataforma via Google Meet, com os enfermeiros do cenario de pesquisa que
consentiram sua participacdo por meio do TCLE (APENDICE C). Esse grupo foi
agendado com os mesmos por telefone via mensagem WhatsApp de acordo com a
disponibilidade da maioria. O encontro foi realizado no dia 25 de agosto de 2021 e
teve duracao de 1 hora e 35 minutos.

Cabe ressaltar que, no pequeno grupo de discussdo on-line realizado, o
audio foi utilizado pela pesquisadora para posterior consulta dos discursos. Aos
enfermeiros participantes foi garantido o anonimato por meio de um cédigo formado
pela sigla ENF de enfermeiro, acompanhada de um numero cardinal que foi atribuido
aos mesmos de acordo com a ordem de realizagdo dos relatos. Desse modo, o
primeiro participante que expés sua reflexdo recebeu o codigo ENF 01, o segundo
ENF 02 e assim sucessivamente.

A partir desses dados de pesquisa, foram organizadas as diretrizes para
atender as demandas para o autogerenciamento dos cuidados a saude das pessoas

com doencga oncolégica que realizaram o TCTH.
3.2.3 Fase de perscrutacao
Dando sequéncia ao processo metodologico, a perscrutagao esta interligada

as fases de instrumentacao e analise, refere-se ao desenvolvimento de destreza do

pesquisador para que possa realizar a selecdo dos dados obtidos, e 0 mesmo
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precisa saber avaliar a possibilidade de implantar e executar mudancas na area
assistencial de acordo com as estratégias tracadas que abarquem o suporte logistico
do ambiente e as bases tedricas existentes (TRENTINI, 2014).

Assim, a perscrutagao representa uma procura minuciosa para “mudancas em
todo o contexto da investigagao: fisico, técnico, tecnoldgico, cientifico, emocional,
cultural, social, senso de ética, entre outros” (TRENTINI, 2014, p.46).

Desse modo, o desenvolvimento da perscrutacao foi realizado pela interagao
entre pesquisadora e participantes, por meio da aproximagao entre os individuos e
da realizagdo do processo investigativo para obtencdo dos dados, promovido
através das entrevistas semiestruturadas individuais, feitas com os pacientes
transplantados e pelo pequeno grupo de discussao on-line realizado com os
enfermeiros do setor.

De acordo com Trentini, Paim e Silva (2014), o grupo de discussao formado
em consonancia com a metodologia PCA deve alcangar a coesao, pois as mudangas
e inovagdes dependem do mesmo. Sendo assim, foram feitos dois encontros on-line
por videochamada com dois enfermeiros do cenario, para uma discussao sobre o
termo autogerenciamento e operacionalizagdo para esse grupo. Destaca-se que a
interacado entre pesquisadora e enfermeiros foi mantida durante todo o processo de
pesquisa.

Para realizagdo do pequeno grupo de discussédo on-line, primeiramente foi
estabelecido contato com dois enfermeiros do setor de pesquisa para obtencao de
meios de comunicacao disponiveis de outros enfermeiros da equipe de saude
atuante no setor, de modo a formalizar o convite para participagao no grupo.

Além disso, a pedido da pesquisadora, um convite foi enviado no grupo de
WhatsApp do setor por um desses enfermeiros, para que os possiveis participantes
chegassem a um consenso quanto ao melhor dia e horario para realizagédo do
encontro on-line.

Em seguida, para estimular a participacdo dos profissionais do setor, o
convite foi reafirmado pela pesquisadora com todos os participantes, por telefone,
trés dias antes de sua realizagdo. A pesquisadora foi a coordenadora do encontro,
conduzindo o debate com os enfermeiros a respeito das demandas para o
autogerenciamento dos cuidados a saude, a partir de experiéncias vivenciadas e dos

dados levantados por meio das entrevistas que ocorreram inicialmente.
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Como preparagédo para a discussao abordada no grupo, primeiramente foi
enviada por e-mail e por WhatsApp para os enfermeiros a Figura 13, estimulando
assim uma melhor fixacdo dos pontos que seriam abrangidos.

No encontro, para iniciar as reflexdes, realizou-se uma apresentagao do termo
autogerenciamento e das demandas encontradas nas entrevistas sintetizadas na
Figura 13. A partir dessa figura, foram elaboradas questdes que instigaram o debate,
buscando discutir as a¢des para o desenvolvimento do autogerenciamento dos
cuidados a saude em domicilio, de modo a ratificar ou ndo as demandas
encontradas como produto da primeira etapa da pesquisa.

Para tanto, diante das cinco demandas encontradas, realizou-se a
apresentacao de uma por vez, sendo em seguida langadas as questdes instigadoras
ao término de cada demanda, para que assim fosse identificada a discussao
especifica de cada item.

As questdes instigadoras foram: “O que vocés pensam sobre isso?” e “Diante
da demanda apresentada, vocés concordam que isso possa acontecer, ja ouviram
ou presenciaram esses aspectos?” Ao final do grupo, com a intengao de validar o
tipo de metodologia aplicada neste estudo, perguntou-se aos participantes o que

eles acharam da pesquisa e da sua condugao.

3.2.4 Fase de analise

Em pesquisas qualitativas, a fase de analise corresponde a quatro processos,
sendo eles, apreensado, sintese, teorizacdo e transferéncia, que sao realizados
quase que nessa ordem (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014).

A apreensao é a primeira a ser realizada e diz respeito a coleta de dados,
estes devem ser obtidos de forma organizada, mantida uma sequéncia cronoldgica
de identificagdo da entrevista, essa organizagcdo facilita o procedimento de
apreensado das informacdes (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Dessa forma, o
processo de apreenséo foi realizado durante a entrevista que respeitou uma ordem
cronoldgica de execugdo, sendo atribuido uma sequéncia logica de acordo com a
realizacdo das mesmas e posteriormente as informagdes foram agrupadas.

Enquanto a sintese se refere ao agrupamento das informagdes coletadas de
forma a produzir um todo coerente (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Dessa maneira,
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foi realizada leitura exaustiva dos dados para sele¢do e construgdo das categorias
descritas por textos coerentes agrupados por similaridade.

Ja a teorizacdo € caracterizada por construir, desconstruir e reformular
conceitos teodricos de maneira a retratar e clarificar fenébmenos reais do cotidiano
(TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Assim, a teorizacao foi efetivada quando se
buscou uma compreensio dos relatos das vivéncias dos participantes e de novas
abordagens para que se alcangasse o entendimento das suas demandas de saude.

Na transferéncia, os resultados sdo apresentados de maneira
contextualizada, de modo a transpor o conhecimento tedrico adquirido para a pratica
assistencial (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Destarte, a transferéncia foi
apresentada ao expor os resultados desta pesquisa, relacionando-os a uma
fundamentacao tedrica e discussao pautada na visdo de diversos autores, o que
permite que os resultados encontrados contribuam positivamente com a pratica

assistencial.

3.2.4.1 Analise dos dados

Os dados obtidos pelas entrevistas semiestruturadas individuais foram
transcritos e organizados em programa word for windows. Em seguida, para o
tratamento dos dados, os mesmos foram dispostos no software de analise de dados
textuais Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (Iramuteq) versao 0.7 alpha 2, criado por Pierre Ratinaud (2009).

Esse software, mantido até 2009 na linguagem francesa, posteriormente foi
traduzido para varios idiomas e, no Brasil, vem sendo utilizado desde 2013, € um
software gratuito que utiliza a linguagem Python e o programa estatistico R, para o
processamento de dados textuais qualitativos, que possibilita diversas formas de
analise, como a Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), anadlises textuais
classicas, analise de especificidades, similitude e nuvem de palavras (CAMARGO;
JUSTO, 2013; SOUZA et al., 2018a).

Os autores Camargo e Justo (2013; 2018) enfatizam que o programa
Iramuteq apresenta rigor estatistico e possibilita aos pesquisadores diversos meios
técnicos de analise lexical, sendo elas:

- Estatisticas textuais classicas: detectam e reformatam as unidades de

texto, além de fazer o levantamento do numero de palavras, da média de frequéncia
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de aparecimento das mesmas, do numero de hapax (palavras que aparecem uma
unica vez), identificacdo de formas ativas e suplementares e também do vocabulo e
sua raiz (lematizagao), além de elaborar dicionario de formas reduzidas (CAMARGO;
JUSTO, 2013).

- Pesquisa de especificidades de grupos: realiza a associacdo de
vocabulos com as variaveis descritas, permitindo uma analise comparativa em
funcao das variaveis selecionadas (CAMARGO; JUSTO, 2013).

- Classificagdao hierarquica descendente (CHD): seleciona os segmentos
de texto (STs) de acordo com os vocabulos, e esse grupo de ST selecionado é
distribuido com base na frequéncia de lematizacdo. Por meio dessa analise, obtém-
se as classes de Unidades de Contexto Elementares (UCEs) que
concomitantemente demonstram os vocabulos semelhantes entre si e vocabulos
distintos das UCEs das demais classes, além disso, a partir da CHD, o programa
também dispbe de outra forma de representacdo dos resultados, chamada de
analise fatorial de correspondéncia (AFC) (CAMARGO; JUSTO, 2013).

E essencial pontuar que, as analises CHD, para ser considerado consistentes,
a selecao de qualquer material textual exige uma retencdo minima de 75% dos STs,
porém, alguns autores consideram a possibilidade de o aproveitamento dos STs ser
igual a 70% e quando a retencéo se apresenta inferior a porcentagem definida, esse
método ndo é considerado apropriado, sugere-se entdo, que o método CHD seja
descartado e a analise seja feita de outra forma (CAMARGO; JUSTO, 2018;
SALVADOR et al., 2018).

- Anadlises de similitude: apoiada na teoria de grafos, permite a identificagao
de coocorréncias entre as palavras, e seu resultado sugere apontamentos de
conexidade entre elas, contribuindo com o reconhecimento da estrutura do corpus,
com diferenciagcdo das partes comuns e das especificidades, de acordo com as
variaveis (CAMARGO; JUSTO, 2013; CAMARGO; JUSTO, 2018).

- Nuvem de palavras: forma o conjunto de palavras organizadas com base
em sua frequéncia, apesar de ser uma analise lexical simples, permite um rapido
reconhecimento das palavras-chave de um corpus textual (CAMARGO; JUSTO,
2013).

O Iramuteq € um método informatizado, que, para o processamento dos
dados, busca identificar a estrutura e a organizagdo de textos, apresentando as

relagdes entre as esferas lexicais expostas com maior frequéncia pelo individuo, ele
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interpreta que palavras utilizadas em contextos parecidos estédo relacionadas a uma
mesma esfera lexical (SALVADOR et al., 2018).

E valido ressaltar que esse programa néo produz resultados, o pesquisador é
que analisa todo o material e os textos originais como um meio de compreender 0s
discursos e reconhecer as possiveis inferéncias a partir dos dados, sendo o
protagonista desse processo analitico (SALVADOR et al., 2018).

Assim, os dados obtidos pelo instrumento utilizado na pesquisa (APENDICE
D) foram analisados por meio da Analise de Conteudo proposta por Laurence Bardin
(1977). Esta metodologia se constitui no agrupamento de técnicas para analise das
comunicagoes por meio de procedimentos sistematicos, objetivando a descricdo do
conteudo das mensagens, visando obter dados quantitativos ou ndo, que
possibilitem inferir conhecimentos relacionados as mensagens (BARDIN, 1977).

Segundo Bardin (1977), a utilizacdo da analise de conteudo consiste em trés
etapas fundamentais, que sao: a pré-analise; a exploracdo do material e o
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacgao.

A pré-analise é caracterizada pela selecdo dos documentos a serem
analisados; nela se estabelece uma ordem de trabalho que deve ser precisa,
envolvendo a elaboracdo dos indicadores que irdo auxiliar na interpretagdo dos
dados (BARDIN, 1977). Nessa fase, ocorreu a organizagao do material, seguida da
leitura flutuante, constituindo um primeiro contato com os documentos, permitindo-se
invadir de impressdes e percepgdes por meio da leitura exaustiva, reconhecendo os
temas de destaque e sua frequéncia nos discursos.

Ja na exploragao do material, inicia-se a leitura do material selecionado na
pré-analise, definindo critérios como codigos, numeros e regras para classificar o
material escolhido (BARDIN, 1977). Para tanto, o agrupamento do material foi
realizado, além de sua codificagcéo, analise e categorizagdo de acordo com os temas
emergentes.

No tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo, o pesquisador
realiza a analise dos dados, que podem ser representadas por meio de métodos
estatisticos em tabelas e graficos para facilitar a visualizagdo (BARDIN, 1977).
Assim, por meio da inferéncia os dados foram deduzidos, apresentando significados
seguidos da interpretacdo do que estava oculto, ou seja, além do observavel.

Apos tratamento dos dados realizados pelo software Iramuteq e analise de

conteudo realizado pela pesquisadora, concluiu-se a primeira etapa da coleta e



77

analise dos dados. O produto das entrevistas semiestruturadas individuais foram os
significados e as demandas para o autogerenciamento dos cuidados a saude em
domicilio de pessoas submetidas ao TCTH.

A partir desse produto, seguiu-se para a segunda etapa da coleta e analise
dos dados, realizando o pequeno grupo de discussao on-line. Os dados coletados
foram consultados pela pesquisadora, que, com base na analise dos discursos,
elaborou uma sintese e teorizagdo conforme preconizado pela PCA (TRENTINI;
PAIM; SILVA, 2014). As demandas da primeira etapa refletidas nesse grupo foram
ratificadas, e, a partir desses dados, foram organizadas as diretrizes para o
autogerenciamento.

O produto final deste estudo sao diretrizes que buscam atender as demandas
encontradas, de forma a promover o autogerenciamento do cuidado a saude em

domicilio, de pessoas com doengas onco-hematolégicas submetidas ao TCTH.

3.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O desenvolvimento deste estudo atendeu aos aspectos éticos e legais de
pesquisas que envolvem seres humanos previstos na Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) (BRASIL, 2012).

Para a condugao da proposta de estudo, foram mantidos contatos informais
com a chefia do servico de enfermagem do setor ao qual era pretendida a
investigacdo, de modo a averiguar a exequibilidade do projeto de pesquisa no
cenario escolhido.

Em seguida, a autorizagao para a realizagdo da pesquisa foi formalizada pelo
chefe do setor hospitalar, através da assinatura na Declaracdo de Infraestrutura e
Concordancia (APENDICE A) e também, pela assinatura da pesquisadora no Termo
de Confidencialidade e Sigilo (APENDICE B), que se fez necessario devido &
necessidade de acesso aos prontuarios de pacientes do setor. Posteriormente, foi
emitido um parecer favoravel da Direcdo da Instituigdo sobre o conhecimento da
solicitagao de realizagédo da pesquisa (ANEXO D).

Salienta-se que a coleta de dados teve inicio mediante aprovacdo da
pesquisa pelo CEP HU-UFJF, disponibilizada no dia 17 de fevereiro de 2020, sob o
Parecer Consubstanciado de numero 3.842.779 e CAAE de numero
28528620.1.0000.5133 (ANEXO B), além da aprovagao da emenda (ANEXO C) de
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numero 4.418.375, no dia 24 de novembro de 2020. O financiamento desta pesquisa
foi realizado pela propria pesquisadora, sendo esta totalmente responsavel pelas
despesas financeiras da pesquisa.

Cabe ressaltar que as entrevistas e o grupo de discussédo foram realizados
somente apds a leitura, concordancia e assinatura do TCLE (APENDICE C) pelos
participantes, o qual foi assinado em uma via, ficando o arquivo impresso com o
participante, e uma foto do termo com a pesquisadora, de modo a resguardar a
posse dos dados e a divulgagao publica dos resultados do estudo.

Além disso, os participantes da pesquisa receberam esclarecimentos por
meio de uma linguagem clara e compreensivel quanto ao objetivo, a metodologia e
aos aspectos éticos da pesquisa. Foi garantido o direito de retirar o seu
consentimento em qualguer momento da pesquisa, sem sofrer penalidades ou
diferenca na assisténcia prestada pela instituicdo, essas medidas foram
asseguradas pelo TCLE (APENDICE C).

Para tanto, a fim de resguardar a identificacdo dos participantes e garantir seu
anonimato, todos os cuidados foram observados, sendo atribuidos cddigos
compostos por letras e numeros para cada um, conforme ja explicitado
anteriormente. No entanto, com base nas recomendag¢des da legislagéo, quanto aos
aspectos éticos e legais, trata-se de uma pesquisa envolvendo seres humanos em
que os riscos foram considerados minimos, ou seja, habituais do cotidiano, nao
havendo interferéncia do pesquisador (BRASIL, 2012).

A esse respeito, os participantes poderiam estar sujeitos a riscos emocionais
relacionados a exposicdo de sua vivéncia e, para minimizar esses riscos, foram
adotadas postura empatica, acdes de acolhimento por meio da escuta ativa e
interrupcdo da entrevista quando necessario. Todas as medidas cabiveis foram
realizadas de modo a preservar a integridade dos participantes.

Ademais, existia o risco minimo de identificacdo do participante ao enviar o
TCLE (APENDICE C) assinado, por e-mail ou aplicativo de mensagem WhatsApp.
Por isso, a pesquisadora manteve todos os cuidados com as fotos deste documento
recebidas, codificando as entrevistas e sendo a Unica pessoa a acessar seu e-mail e
aplicativo de mensagens, protegidos por senha particular e intransferivel.

O resultado desta pesquisa esta a disposicao dos participantes e da referida
instituicdo de pesquisa, e esses dados possuem designio exclusivo para produgdes

académicas, tais como exposicao em eventos e publicagdes em bases cientificas.
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Com a finalizagdo da pesquisa, toda documentagédo ficou sob a guarda da
pesquisadora responsavel, que arquivara os documentos por cinco anos, e, apés
esse prazo, os mesmos serao destruidos (BRASIL, 2012). Cabe lembrar que toda a
documentacao esta armazenada em um dispositivo local (pendrive), evitando riscos
de extravasamento de dados para meios virtuais, conforme preconizado pela lei
(BRASIL, 2021).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, serdo apresentados os resultados correspondentes da
compreensao do individuo quanto ao autogerenciamento do cuidado a saude na
fase tardia do TCTH, identificados pela realizagdo de entrevistas semiestruturadas,
representando a primeira etapa da coleta de dados. As questdes abordadas nas
entrevistas foram processadas pelo software Iramuteq versdao 0.7 alpha 2, e
analisadas por meio da analise de conteudo proposta por Laurence Bardin (1997).

Além disso, serdo apresentados o desenvolvimento do pequeno grupo de
discussao e seus achados, correspondentes a segunda etapa da coleta de dados do

estudo em questao.

4.1 CARACTERIZACAO DOS PACIENTES

A caracterizagao sociodemografica dos pacientes foi estabelecida com base
nas seguintes variaveis: sexo, idade, naturalidade, cidade de residéncia atual,
escolaridade, estado civil, numero de filhos, numero de residentes no domicilio,
religido e pratica, profissao, trabalho no momento, aposentadoria ou afastamento do
trabalho, diagndstico, ano do diagndstico, numero de TCTHs realizados, ano do
TCTH e alguma outra comorbidade.

Assim sendo, a Tabela 2 apresenta a caracterizagado dos pacientes, conforme

dados coletados nos prontuarios e nas entrevistas por telefonema.

Tabela 2 — Caracterizagdo sociodemografica dos pacientes (n=12)

VARIAVEL n %
Sexo

Feminino 6 50,00
Masculino 6 50,00
Idade

20 a 40 anos 4 33,30
41 a 60 anos S 41,70

Acima de 60 anos 3 25,00



Naturalidade (estado)
Minas Gerais

Rio de Janeiro

Cidade de residéncia atual

Barbacena (MG)

Barra do Pirai (RJ)
Cataguases (MG)

Juiz de Fora (MG)
Nilépolis (RJ)
Sapucaia (RJ)
Timéteo (RJ)
Teresopolis (RJ)
Vigosa (RJ)
Vassouras (RJ)
Escolaridade

Ensino fundamental
Ensino médio completo
Ensino médio incompleto
Graduagao Completa
Graduacgao Incompleta
Poés-graduacao
Estado civil

Solteiro

Casado

Filhos

Nenhum

Um

Dois

Trés

Pessoas que residem no domicilio

2a3
4a5

Acima de 5

= N R, a0 -~ L L U \'C I U U U |G R U UL N

N O -~ W

66,70
33,30

8,33
8,33
8,33
16,68
8,33
8,33
8,33
16,68
8,33
8,33

8,33
50,00
8,33
8,33
16,68
8,33

25,00
75,00

25,00

8,33
50,00
16,67

41,70
50,00
8,30

81
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Religidao

Catolicos (total) 8 66,70
Catdlicos Praticantes 4 33,30
Evangélicos (total) 3 25,00
Evangélico praticante 1 8,30
Igreja Batista e praticante (total) 1 8,30
Trabalham no momento

Sim 6 50,00
Nao 6 50,00
Afastados do trabalho 3 25,00
Aposentados 3 25,00
Diagnéstico

Anemia aplastica severa 1 8,33
Linfoma de Hodgkin 2 16,68
Linfoma Nao Hodgkin 2 16,68
Mieloma multiplo 7 58,31
Ano do diagnéstico

2010 a 2015 2 16,68
2016 a 2019 10 83,32
Numero de TCTHs realizados

Um 11 91,67
Dois 1 8,33
Ano de realizagao do TCTH

2019 5 41,70
2020 7 58,30
Comorbidades

Pré-diabetes 1 8,33
Dislipidemia 1 8,33
Hipertensao arterial sistémica 2 16,68

Fonte: Dados da pesquisa elaborada pela autora (2021).

De acordo com a analise da Tabela 2, no quesito sexo, metade da amostra
correspondia ao sexo feminino (50,00%) e a outra metade, ao sexo masculino

(50,00%). Os dados apresentados coadunam com resultados do estudo de Santos e
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colaboradores (2015), que investigava a qualidade de vida apés o TCTH autdlogo,
no qual metade da amostra correspondia ao género feminino e a outra metade ao
género masculino.

Em disparidade a esses achados, encontra-se o estudo de Souza e
colaboradores (2018), no qual o perfil epidemiolégico de pacientes submetidos ao
TCTH, ao longo de cinco anos estudados, era predominantemente do sexo
masculino (63,5%). Segundo esses autores, na realizagdgo do TCTH, ha um
predominio da populagdo masculina, expondo a hipotese de que as neoplasias
hematoldgicas acometem mais os homens, provavelmente devido a maior exposigéao
a agentes fisicos (SOUZA et al., 2018).

Ja a idade em anos, variou entre 20 e 68 anos, sendo que a maioria dos
participantes (41,70%) estava na faixa etaria entre 41 e 60 anos. Marques e
colaboradores (2018) pesquisaram sobre a qualidade de vida no decorrer do
primeiro ano de TCTH, em seu estudo, a idade dos participantes variou entre 18 e
69 anos, dado que se aproxima do encontrado nesta pesquisa.

Com relagao a naturalidade, a maior parte dos participantes era do estado de
Minas Gerais (66,70%), e os outros pertenciam ao estado do Rio de Janeiro.
Quando questionados sobre a cidade em que atualmente residiam, 16,68%
declararam ser de Teresopolis, 16,68% de Juiz de Fora e o restante residia em
cidades dos estados de Minas Gerais e Rio de Janeiro. Enfatiza-se que, apesar de o
estudo ter sido realizado no estado de Minas Gerais, a instituicdo escolhida abrange
cidades e estados proximos para a realizagdo do TCTH, sendo um dos centros de
referéncia desse procedimento. Isso explica o fato de o local de residéncia dos
participantes ser de outro estado, como o Rio de Janeiro.

Em estimativa realizada no Brasil para o triénio 2020-2022, aponta-se que, no
total, ocorrerdo 625 mil casos novos de cancer, sendo 60% da incidéncia
concentrada na Regido Sudeste, representando o estado de Minas Gerais 67.310 e
Rio de Janeiro 67.220 de todas as neoplasias malignas (INCA, 2019d). Essa
incidéncia corrobora os achados deste estudo.

Quanto ao nivel de escolaridade, a maioria, que, no caso representava
50,00%, possuia ensino médio completo. O nivel de escolaridade dos participantes
contribuiu para a melhor compreensao quanto as questdes da pesquisa a serem
respondidas. Esse achado coincide com os encontrados em um estudo realizado no

setor de Transplante de Medula Ossea de um Hospital Universitario, no sul do Brasil,
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com 18 pacientes, no qual a maior parte da amostra, 55,6% dos participantes,
declarou possuir ensino médio (SANTOS et al., 2017b).

Em relagédo ao estado civil, 75,00% eram casados e 50,00% tinham dois
filhos. Esses dados aproximam-se do estudo de Rocha e colaboradores (2016), que,
ao analisar o comprometimento social de pessoas submetidas ao TCTH, evidenciou
que a maior parte dos participantes (56%) eram casados ou em unido estavel, e 48%
tinham de um a trés filhos.

Ter o cdnjuge presente durante o diagndstico e as fases do tratamento pode
ajudar o paciente enquanto realiza o transplante, pois representa um suporte
emocional, principalmente durante a hospitalizacdo e consequente isolamento social
(MARQUES et al., 2018).

Ja no quesito moradia, a maioria dos participantes (50,00%) relatou que
compartilhavam a residéncia com mais quatro a cinco pessoas. Entende-se que o
conviver com uma doenga oncoldgica e seus tratamentos ndo é facil, soma-se a isso
a inseguranca e o medo da morte. Assim, residir em um ambiente cercado de
pessoas com as quais se tem lacos familiares pode auxiliar no enfrentamento da
doenga.

Um estudo recente acerca de estratégias de enfrentamento utilizadas por
pacientes na realizagdo do TCTH tem proporcionado crescente evidéncia de que a
presenca da familia constitui uma forma de apoio no combate a doenga oncoldgica,
representando um suporte em todas as fases do TCTH (SZCZEPANIK et al., 2018).
Além disso, os resultados indicaram que o acolhimento da familia constituiu uma
estratégia de enfrentamento utilizada durante o tratamento (SZCZEPANIK et al.,
2018).

No quesito religiosidade e pratica da mesma, a maioria dos entrevistados era
da doutrina catdlica (66,70%), sendo igualitaria a porcentagem dos praticantes e néo
praticantes da religido, correspondendo a 33,30% cada, o que é concordante com o
encontrado no estudo de Santos e colaboradores (2017b), sobre a utilizacdo de
estratégias de coping de pessoas adultas que realizaram o TCTH, no qual,
majoritariamente, 61,1% dos participantes eram da religido catdlica.

Compreende-se que a religido e a fé tornam esse processo de saude/ doenga
e tratamentos menos aflitivos. De acordo com Santos e colaboradores (2015), a fé

representa uma atitude de confianca e conviccdo de que o bem esperado sera
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realizado. Assim, os participantes submetidos ao transplante relataram que a fé
proporcionou conforto e for¢a para seguir seu cotidiano (SANTOS et al., 2015).

Ja no que tange a atividade laboral, metade dos participantes trabalhavam
(50,00%), e a outra metade néo exercia atividade trabalhista, sendo que apenas
25,00% se encontravam afastados do servigo recebendo o auxilio doenga, e outros
25,00% eram aposentados. Tais resultados corroboram o achado de outro estudo
realizado em um Servico de Transplante de Medula Ossea, no sul do Brasil, que
avaliou a qualidade de vida nos cem dias de TCTH, constatando que 58,33% dos
pacientes eram economicamente ativos (PROENCA et al., 2016).

Outro estudo realizado por Rocha e colaboradores (2016), em um hospital de
referéncia para esse tratamento no Brasil, também evidenciou que a maioria dos
participantes (52%) eram economicamente ativos. Esse fato representa mais uma
preocupacao durante o tratamento, pois muitos sdo responsaveis pelo sustento
familiar e, devido a sua condi¢cao de saude, necessitam interromper suas atividades
laborais (MARQUES et al., 2018).

Avaliando o tipo de céancer hematolégico, a maioria dos entrevistados foi
diagnosticada com mieloma multiplo (58,31%). O estudo de Santos e colaboradores
(2017), sobre a qualidade de vida de pessoas submetidas ao TCTH, vai ao encontro
dos achados desta pesquisa, ao também apresentar que a maioria dos participantes
(52,4%) que realizaram o transplante eram portadores de mieloma multiplo.

O mieloma multiplo € um tumor que se desenvolve nas células plasmaticas e
representa cerca de 10% das neoplasias hematolégicas e 1% de todos os tipos de
neoplasia, equivalendo a segunda neoplasia hematoldgica mais recorrente (SILVA;
ARAUJO; FRIZZO, 2015).

Quanto ao ano do diagnéstico, entre 2010 e 2015, verificaram-se 16,68% de
casos de cancer, e o periodo entre 2016 e 2019 indicou uma predominancia, sendo
responsavel por 83,32% da amostra. Apesar desses periodos encontrados estarem
relacionados a uma amostra especifica, estudos demonstram que o aumento
consideravel no numero de casos novos de cancer, com o passar dos anos, pode
ser atribuido a alguns fatores.

Estimativas realizadas para o Brasil indicam que o envelhecimento
populacional; o aumento do numero de habitantes; alteragdes na distribuicdo e no

predominio dos fatores de risco de cancer, principalmente os relacionados ao
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desenvolvimento socioeconémico, tém elevado a incidéncia e a mortalidade por
céancer no pais (INCA, 2019d).

Quanto a realizagdo de TCTH, apenas um participante (8,33%) se submeteu
a esse procedimento mais de uma vez. Resultado semelhante foi encontrado por
Souza e colaboradores (2018), em um estudo realizado no Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana, entre 2011 e 2015, o qual estabelecia o perfil
epidemiolodgico de pacientes submetidos ao TCTH. Foi constatado que 417 pessoas
foram atendidas nessa instituicdo, porém o numero total de transplantes
correspondeu a 418, pois um paciente realizou dois TCTHs na mesma instituicao
(SOUZA et al., 2018).

Além disso, 58,30% dos participantes realizaram o procedimento no ano de
2020 e o restante, no ano de 2019 (41,70%). Segundo o Registro Brasileiro de
Transplantes, no que concerne a realizacdo de TCTH, no ano de 2019, o estado de
Minas Gerais foi responsavel por 330 procedimentos (ABTO, 2019). Ja no ano de
2020, esse quantitativo foi reduzido para 277 (ABTO, 2020). Esses dados indicam o
quanto é expressiva a realizagao dessa terapéutica nesse estado.

Com relagdo a presenga de outras comorbidades, foram citadas: pré-
diabetes, dislipidemia e hipertensao arterial sistémica, sendo esta ultima a de maior
ocorréncia entre os participantes (16,68%). Corroborando esses dados, Mezzomo e
colaboradores (2016) apontaram que, dos pacientes que realizaram o TCTH no
Hospital do Céancer de Cascavel, Parana, 72% manifestaram algum tipo de
comorbidade, sendo a de maior representatividade a hipertensao arterial sistémica,
correspondendo a 20,66% da amostra.

Outra caracteristica investigada que nao é apresentada na tabela supracitada
€ a profissdo. Evidenciou-se que cada um dos entrevistados possuia uma profissao
diferente, a saber: eletricista e contador; do lar; microempreendedor; marceneiro;
corretor de imdveis; auxiliar de saude bucal; enfermeiro e auxiliar de enfermagem;
representante comercial; chapeiro e motorista de aplicativo; encarregado de
transportadora; técnico de enfermagem e estudante. Resultado semelhante
encontrou o estudo de Ulrich, Luz e Santos (2018), que também evidenciou diversas
profissdes em pacientes que realizaram o TCTH, como, por exemplo, estudante,
motorista, vigilante, educador social e do lar.

Reforgando esse achado, outro estudo que analisava o perfil epidemioldgico

de pacientes submetidos ao TCTH também encontrou diversas profissbes na
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amostra estudada, sendo: 4,3% estudantes; 2,8% trabalhadores domésticos; 2,8%

aposentados; 1,9% professores e 13,8% outras ocupagdes (SOUZA et al., 2018).

4.2 CATEGORIAS DE ANALISE

Nesta secdo, foram apresentados os resultados dos dados obtidos nas 12
entrevistas individuais, submetidos ao software Iramuteq. A partir dos achados do
presente estudo, foi possivel perceber a semelhanga entre os depoimentos dos
individuos sobre o autogerenciamento do cuidado a saude na fase tardia do TCTH,
diante das diversas situagdes que envolvem o mesmo, sua familia e/ou cuidador e
os profissionais de saude, na vivéncia do processo de saude e doenga em seu
cotidiano.

Para o entendimento dos resultados apresentados por esse software, faz-se
necessario o esclarecimento de alguns conceitos basicos, como: corpus, texto e
segmento de texto (ST). Sendo assim, o corpus representa a unido dos textos; o
texto, no caso das entrevistas, representa cada resposta e o ST € uma estrutura
textual estabelecida pelo programa, composta aproximadamente de trés linhas do
corpus, refere-se ao ambiente das palavras (CAMARGO; JUSTO, 2018).

Assim, apos o entendimento do funcionamento do software Iramuteq e das
especificagdes das analises lexicais, o corpus foi construido pela pesquisadora e
processado pelo programa. Este detectou o contexto da ocorréncia de palavras,
colocando em destaque diversas tematicas abordadas nos depoimentos, que
originaram as classes hierarquicas.

O corpus geral foi constituido por 12 textos, representados por 12 entrevistas
semiestruturadas. Os 12 textos foram separados em 215 STs, com aproveitamento
de 175 STs (81,40%), o que significa que 81,40% de todo o corpus foram analisados
pelo Iramuteq. Emergiram 7.316 ocorréncias (palavras, formas ou vocabulos), sendo
1.452 palavras distintas e 816 com uma unica ocorréncia.

Na Figura 5, sdo apresentados alguns desses dados do corpus geral,

processados pelo software Iramuteq.
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Figura 5 — Dados do corpus geral originados do software

Iramuteq
+ - —F—F—F—F—F -+
lilR]a JlulTle|Q] - Tue Mar 16 28:22:48 2021
- —F—F—F—F—F—F—+
Mumber of tTexts: 12
Mumber of tText segments: 215
Mumber of forms: 1452
Mumber of ococcurrences: 7316
Mdmero de lemas: 993
Mumber of actiwve ftorms: 373
Mdmero de formas suplementares: 1838
Mdmero de formas ativas com a fregquéncia »>= 3 : 284

Media das formas por segmento: 34.8279a7

Mumber of clusters: G
175 segments classified on 215 (81 .487%)

g dadaagaddaaaad
tempo - @h 8m 23s
e S s e e e e e S s S o

Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2 (2021).

A partir da correspondéncia entre os STs e seus vocabulos, aplicou-se técnica

de andlise lexical da CHD ou Método de Reinert. O conteudo analisado foi
categorizado em seis classes: Classe 1, com 23 STs (13,14%); Classe 2, com 31
STs (17,71%); Classe 3, com 31 STs (17,71%); Classe 4, com 39 STs (22,29%);
Classe 5, com 27 STs (15,43%); e Classe 6, com 24 STs (13,71%).

O dendrograma ilustrou as relacdes interclasses, este é apresentado na
Figura 6 e na Figura 7, sendo exibido em dois formatos diferentes. Dispbe a divisdo
final e o tamanho das classes em relacdo ao corpus, além da visualizagdo dos

vocabulos mais frequentes contidos em cada uma delas.
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Figura 6 — Dendrograma | da Classificagdo Hierarquica Descendente gerado pelo

software Iramuteq

oo o
Cla&se o

classe 5

classe 1

Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2 (2021).

Na Figura 6, a leitura deve ser realizada do lado esquerdo para o lado direito,
conforme a afinidade entre as classes e sua ordem de formagao, ou seja, em um
primeiro momento, o corpus foi dividido em dois subgrupos, um separando a classe
6 do restante do material e outro formando um subgrupo maior. No segundo
momento, o subgrupo maior foi dividido em dois, mas ndao houve surgimento de
nenhuma classe. Em um terceiro momento, gerou-se a classe 5 e, no quarto e ultimo
momento, houve uma reparticao, originando as classe 2 e 3, e outra que formou as
classes 1 e 4.

Outro modelo de dendrograma consta a seguir (Figura 7), nele a leitura é
realizada de cima para baixo e, sdo apresentadas as formas ativas (palavras)
contidas nos STs correlacionados a cada classe (CAMARGO; JUSTO, 2018).
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Figura 7 — Dendrograma |l da Classificagdo Hierarquica Descendente gerado pelo

software Iramuteq

classe 1 classe 2 classe 3 classe 6
) I
deus sair ficar tomar  ciclo
gratl(;a caminhac Coisa imunidade rio_de_jane
certo casa verdura risca janeiro
ver E.r curar tempq ainda examinar
tudo ospita negocio  vaeing encaminhar
necessidade _ - alimentacao  geayir nodulo
facil Eu unico 0530 PESCOCO
bem a comer doenca hospital_do
assim hg!cr': precisar ¢ embaixo_ -
quando mais pandemia  ano doutor
apoio mesmo acontecer ~ Medicament g
comeGo depois melhorar ~ contar locruz
perder aiudar levar nada ﬁem loai
NECesSa0  vontanZn &l dent ematologia
= orientagao @l entre uimioterapi:
;am![ha nom  almento  convalescen glhar plé
outor Sempre mascara questdo al.
Sempre T molho abusar biopsia
melhor antes main annra dose

Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2 (2021).

Na Figura 7, houve a formagédo de uma classe (6), uma subdivisdo que nao
resultou em nenhuma classe; outra subdivisdo que gerou a classe 5 e outras duas
subdivisbes que geraram as demais classes (2 e 3; 1 e 4). Observa-se que as
classes 4 e 1 se aproximam e a classe 3 se aproxima da classe 2. A classe 5 se
aproxima mais das classes 3 e 2, ja a classe 6 se afasta das demais classes devido
ao distanciamento dos vocabulos entre as mesmas.

O vocabulo com maior frequéncia, ou seja, aquele que foi mencionado mais
vezes dentro dos STs de cada classe, foi: ciclo (classe 6), tomar (classe 5), sair
(classe 3), ficar (classe 2), consulta (classe 4) e Deus (classe 1). Objetivando uma
melhor visualizagdo das classes emergidas na CHD e de alguns vocabulos que

ajudaram a compreender os discursos das entrevistas, elaborou-se um organograma
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(Figura 8). Neste, é apresentada a quantidade de STs que integram a palavra na
classe (eff. ST) e o qui-quadrado (x?), que é a unido dos STs que abrangem a
palavra com a classe (CAMARGO; JUSTO, 2018), além das variaveis incluidas nas

linhas de comando na construgdo do corpus, que se destacaram em cada uma

delas.
Figura 8 — Organograma de evocacao dos vocabulos conforme a frequéncia
CORPUS TEXTUAL
175 ST - Aproveitamento de 81.40%

CLASSE 4 CLASSE1 CLASSE 3 CLASSE 2 CLASSE 5 CLASSE 6
Ponto de partida: || Ponto de partida: Ponto de partida: Ponto de partida: Ponto de partida; Ponto de partida:
22.29% -39 ST 13.14%-23 ST 17.71%- 31 ST 17.71% - 31 ST 1543%-27 8T 13.71%- 24 ST
Varidveis descritivas: Varidveis descritivas: Variaveis descritivas: Varidveis descritivas: Varidveis descritivas: Varidveis descritivas;
- Sexo masculino - Sexo feminino - Sexo feminino - Idade 56 anos - Sexo masculino - Sexo masculino
(348T; 1 2=5.14) (11 8T;y2=5.16) (178T; 3 2=13.46) (38T;12=631) (24ST;12=452) (23ST; 1 2=7384)

- Idade 54 anos - Idade 32 anos - Idade 53 anos - Idade 20 anos - Idade 61 anos - Idade 61 anos
(4 8T; 1 2=1148) (88T;12=36.51) (88T;12=28.23) (28T;32=5.02) (148T;y2=12.1) (10ST; 1 2=404)

Palavra eff.ST/ y2 || Palavra eff.ST/ 32 Palavra eff.ST/ 32 || Palavra et ST/ 52 || Palavra off.ST/ y2 || Palavra off.ST/ 32
Consulta 12/ 2825 || Deus 12 /7021 || Sair 10 / 2423 | | Ficar 16 /297 || Tomar 15 1 418 || Ciclo 8/ 5274

Esposo 10 /2772 || Graga 10 /6218 || Caminhada 5/ 2391 || Coisa 15/ 1577 || Imunidade 6 / 346 || RiodeJaneiro 5 / 32.38

Aqui 1572395 || Certo 572681 || Procurar 9 / 1794 || Verdura 3/ 1418 || Risca 773337 || Examinar 4/ 2576
Conversar 8 / 204 || Ver 472015 || Casa 9 1 1794 | | Tempo 41 137 || Vacina 8 /2592 || Encaminhar 5/ 2545
Manter 71 1687 || Tudo 11 / 1871 || Hospital 6 / 156 || Negécio 511154 || Seguir /2408 || Nédulo 0/ 2248

Médico 10/ 1133 || Necessidade 4 / 1550 || Higiene 41137 || Alimentagio 9 / 1035 Doenga 512196 || Doutor 9/ 1446
Enfermeiro 3 / 10.64 || Bem 6 / 1341 || Depois 10/ 1206 || Comer 41 778 || Ano 772091 || Hematologia 3 / 1299
Exame 6/ 871 || Apoio 2/ 766 || Ajudar 5 1 1154 || Precisar 4/ 178 || Medicamento 3 / 1673 || Quimioterapia 4 / [1.62

Conseguir 6 / 8.71 || Familia 31739 || Orentacio 3 / 922 || Pandemia 5/ 738 || Contar 3/ 1673 || Bidpsia 3193

Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2, elaborada pela autora (2021).

Averiguando o organograma (Figura 8), a classe 6 compreende 13,71% (24
STs) do corpus total analisado e foi constituida por palavras e radicais entre x? =
9.32 (Bidpsia) e x? = 52.74 (Ciclo), predominando as evocagbes do sexo masculino
(23 STs; x? = 7.84) e individuos com idade de 61 anos (10 STs; x? = 4.04). Ja a
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classe 5 compode 15,43% (27 STs) do corpus total, sendo formada por palavras e
radicais entre x?> = 16.73 (Contar) e x?> = 41.8 (Tomar), sobressaindo os depoimentos
do sexo masculino (24 STs; x?=4.52) e a idade de 61 anos (14 STs; x>= 12.1).

A classe 3 representa 17,71% (31 STs) do corpus total e abrange palavras e
radicais entre x2 = 9.22 (Orientagao) e x2 = 24.23 (Sair), prevalecendo os relatos do
sexo feminino (17 STs; x 2= 13.46) e idade de 53 anos (8 STs; x 2= 28.23). Ja a
classe 2, também é composta por 17,71% (31 STs) do corpus total, porém abrange
palavras e radicais entre x2 = 7.58 (Pandemia) e x2 = 29.7 (Ficar), ndo havendo
predominancia de um sexo definido, destacando apenas participantes com idade de
56 (3 STs; x 2=6.31) e 20 anos (2 STs; x 2= 5.02).

Ademais, a classe 4 apresenta 22,29% (39 STs) do corpus total e
compreende palavras e radicais entre x2 = 8.71 (Conseguir) e x2 = 28.25
(Consulta), destacando as falas do sexo masculino (34 STs; x2 = 5.74) e
participantes com idade de 54 anos (24 STs; x2 = 11.48). E a classe 1 corresponde
a 13,14% (23 STs) do corpus total, sendo composta de palavras e radicais entre x2
= 7.39 (Familia) e x2 = 70.21 (Deus), sobressaindo os discursos do sexo feminino
(11 STs; X2 = 5.16), e individuos com a idade de 32 anos (8 STs; x2 = 36.51).

Seguindo, com outro método de andlise de dados realizado pelo software, a
AFC (Figura 9) é elaborada a partir da CHD, sendo representada em planos fatoriais,
constitui outra visdo dos conteudos e das interagcdes entre as classes (CAMARGO;
JUSTO, 2018).
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Figura 9 — Representacéo da analise fatorial de correspondéncia gerada pelo

software Iramuteq
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Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2 (2021).

A AFC (Figura 9) facilita a visualizacdo da relagao

de aproximacao e

distanciamento entre as classes, assim foi possivel perceber a associacdo do texto

entre as palavras, considerando sua frequéncia de ocorréncia nas classes,

representadas em um plano fatorial, ou seja, todas as palavras s

plano fatorial distribuidas por classe.

ao apresentadas no

Observa-se que a classe 1 (vermelha) e a classe 3 (verde-limao), apesar de

se apresentarem bem centralizadas no quadrante superior direi

to do plano fatorial,

distribuem-se para todos os pontos periféricos dos demais quadrantes, mesmo que
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discretamente. Ainda nesse quadrante, € notdria a aproximacao de quatro classes,
sendo elas classes 1 (vermelha), 4 (verde-agua), 3 (verde-limédo) e 2 (cinza). Essa
aproximacao € mais evidente entre as classes 1 (vermelha) e 4 (verde-agua), assim
como nas classes 3 (verde-limao) e 2 (cinza), o que demonstra uma similaridade nos
discursos dos individuos que estdo na fase tardia do TCTH. Ja na parte inferior do
lado direito, mostra-se em evidéncia a classe 6 (rosa), e, do lado esquerdo, a classe
5 (azul), que, se comparada com as demais classes quanto a relacdo de
proximidade, ambas apresentam um distanciamento maior.

As principais palavras que emergiram na classe 6 foram: ciclo, Rio de Janeiro,
examinar, encaminhar, nodulo, doutor, hematologia, quimioterapia e biopsia, que
apontam a historia de descobrimento da doencga e o percurso de tratamento.

As palavras tomar, imunidade, risca, vacina, seguir, doenga, ano,
medicamento e contar (classe 5) remetem a adesdo ao tratamento como fator
fundamental para voltar a normalidade cotidiana. Ja os termos sair, caminhada,
procurar, casa, hospital, higiene, depois, ajudar e orientagdo (classe 3) representam
a mudanca nos cuidados com a saude apés o transplante. E as palavras ficar, coisa,
verdura, tempo, negoécio, alimentagdo, comer, precisar e pandemia (classe 2)
reforcam os cuidados com a saude e as necessidade dos pacientes apdés o
transplante. Portanto, € possivel notar uma aproximagao entre essas trés classes,
pois retratam de maneira geral os cuidados com a saude que devem ser realizados
apods essa terapéutica.

Na classe 4, as palavras que se destacam s&o consulta, esposo, aqui,
conversar, manter, médico, enfermeiro, exame e conseguir, que apresentam a
importancia do apoio dos familiares e amigos, assim como a contribuicdo positiva
dos profissionais de saude quanto as orientagdes necessarias nesse processo de
saude e doenga pos-transplante. Ja na classe 1, os termos Deus, graca, certo, ver,
tudo, necessidade, bem, apoio e familia retratam a gratidao, a esperanca de cura, 0s
apoios e as crengas para o enfretamento da doenca e do seu tratamento. Assim, a
afinidade entre essas classes é evidenciada, pois expde a mudanca de vida e a
interferéncia positiva de um relacionamento familiar bem estruturado e do otimismo
do paciente em sua condigao de saude.

A seguir, na Figura 10, tem-se a analise de similitude, na qual € apresentado
um grafo (arvores), que demonstra a coocorréncia entre as palavras do corpus
textual (CAMARGO; JUSTO, 2018). Nesse método, é possivel observar as palavras
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semelhantes entre si, sua disposi¢ao e ligagdo com os vocabulos e classes, assim
foi possivel compreender como as palavras se relacionam para descrever como 0S
individuos percebem o autogerenciamento e quais s&o as suas necessidades para

realiza-lo na fase p6s-TCTH.

Figura 10 — Analise de similitude gerada pelo software Iramuteq
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Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2 (2021).

Com base na analise de similitude (Figura 10), pode-se visualizar a formagao
da estrutura do corpus, do nucleo central e das zonas periféricas (ramificacdes).
Nessa analise, é possivel visualizar que sete palavras ganham destaque no discurso

dos participantes. Dessa forma, o nucleo central foi representado pela palavra
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“‘Cuidado”, da qual surgem duas ramificagbes que ascendem, sendo elas
representadas pelas palavras “Deus” / “Graga” e “Alimentacao”, e duas ramificagcoes
que descendem, sendo respectivamente apresentadas pelas palavras “Doutor” /
“‘Médico” e “Transplante”.

Dessas palavras, surgem outras ramificagdes com expressodes significativas,
que denotam a vivéncia do individuo diante de um tratamento terapéutico complexo
como o TCTH e sua adaptacdo apdés o procedimento. Entre as palavras
mencionadas estdo: fratamento, trabalhar, higiene, restricdo, cuidar, saude, relagéo,
necessidade, medicagdo, confiar, fé, consulta, informagdo, enfermeiro, médico,
apoio, familia, transplante, paciente, vacina e ciclo.

Entende-se que o nucleo central “Cuidado” refere-se de uma forma ampliada
a maneiras de cuidar da saude, atingindo os ambitos bioldgico, psicoldgico, social,
cultural e religioso. Essas formas de cuidado, quanto as referéncias pautadas na
literatura existente, compdem o conceito de autogerenciamento, que, segundo
McGowan (2005), € um método de gerenciamento da saude baseado na
aprendizagem, em que o individuo em condigdes crdnicas participa ativamente do
tratamento em busca de bons resultados, em um conjunto de comportamentos que
envolvem técnicas de intervengao bioldgica, psicoldgica e social.

A ramificagdo ascendente constituida pelas palavras “Deus” / “Graga” nos
depoimentos dos participantes remete as crengas religiosas e a esperancga de cura.
Ja a ramificacdo “Alimentacao” refere-se as mudangas de estilo de vida apds o
TCTH. Quanto a ramificacdo descendente, a que apresenta as palavras “Doutor” /
“‘Médico”, menciona as orientagdes fornecidas pelos profissionais de saude, sua
importancia, além de enfatizar o apoio familiar no decorrer do tratamento. Ja a
ramificacdo “Transplante” retrata o tratamento e a histéria da doencga. Nesse sentido,
pode-se inferir que, de uma maneira geral, os depoimentos dos participantes séo
inerentes a vivéncia do processo crénico na fase tardia do transplante.

Outra analise que merece destaque € a nuvem de palavras (Figura 11), que
agrupa as palavras de acordo com sua frequéncia e possibilita a identificacdo das
palavras-chave (CAMARGO; JUSTO, 2013).
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Figura 11 — Nuvem de palavras gerada pelo software Iramuteq
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Fonte: Dados da pesquisa software Iramuteq 0.7 alpha 2 (2021).

ApoOs a analise da nuvem de palavras (Figura 11), obtida por meio dos
discursos dos participantes, verificou-se que os termos mais relatados foram:
cuidado, Deus, transplante, alimentagdo, doutor, médico e graga, corroborando os
achados da analise de similitude.

Também foram visualizadas palavras como: consulta, conversar, tratamento,
trabalhar, esposo, vacina, casa, mudar, exame, remédio, vida, conseguir, exame,
internet, informacédo, necessidade, hospital, Juiz de Fora, quimioterapia, pandemia,
cuidar, manter, precisar, olhar, ciclo, comer e ajudar. Constatando que, para os
entrevistados, o TCTH perpassa os diversos aspectos que remetem ao
autogerenciamento dos cuidados a saude.

ApOs realizar as analises do corpus textual propostas pelo software Iramuteq,

emergiram trés categorias compostas das respectivas classes. A seguir, sera
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apresentado o detalhamento dos resultados de cada uma delas, de acordo com o
seu surgimento como descrito anteriormente, com o intuito de conhecer o contexto
dos depoimentos dos participantes. Para isso, foram elaboradas categorias
conforme os objetivos propostos neste estudo.

No Quadro 2, estdo dispostas as denominagbes das classes, que foram
agrupadas por afinidade em conjuntos de classes, representando as trés categorias

que emergiram.

Quadro 2 — Categorias emergidas das entrevistas dos participantes

Categoria I: Descobrimento Classe 6 | O diagnéstico e tratamento do

do diagnéstico de cancer e cancer

percurso do tratamento

Classe 5 | Adesao ao tratamento pos-
transplante de células-tronco

Categoria ll: Apoio para o hematopoéticas

desenvolvimento de acoes Classe 3 | O preparo e as mudangas nos
de autogerenciamento dos cuidados com a saude apos o

cuidados a saude transplante

Classe 2 | Manutencédo dos cuidados com a
saude e necessidades apés o

transplante

Fonte: Dados da pesquisa elaborada pela autora (2021).
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Cabe ressaltar que essas seis classes encontram-se divididas em quatro
ramificagbes, sendo a conformacgé&o das categorias realizada de acordo com os
resultados da disposicdo das mesmas, apresentadas pelo software.

Assim, as disposi¢oes das classes foram: categoria 1 (classe 6); categoria 2
(classes 5, 3 e 2) e categoria 3 (classes 4 e 1). E importante destacar que as classes
5, 3 e 2 e as classes 4 e 1 estdo organizadas em conjunto, pois houve uma
semelhanga, uma aproximacado entre os depoimentos dos participantes, e que
inicialmente formou-se a classe 6, pelo fato de o contexto ser mais evidente no

corpus.

4.2.1 Categoria I: Descobrimento do diagnéstico de cancer e percurso do

tratamento

Essa categoria, contemplou especificamente os resultados da analise dos

dados da Classe 6.

4.2.1.1 Classe 6: O diagnéstico e tratamento do céancer

Na classe 6, encontram-se os relatos dos participantes sobre a historia de
descobrimento do cancer e sua trajetéria de tratamento. Os vocabulos que mais
apareceram foram: ciclo, Rio de Janeiro, janeiro, examinar, encaminhar, nodulo,
pescogo, Hospital do Fund&o, embaixo, doutor, Fiocruz, ideia, hematologia,
quimioterapia, olhar, biépsia e dose (Figura 7).

Ao serem questionados sobre as mudangas nos cuidados com a saude apds
o TCTH, alguns dos participantes discorreram um pouco sobre sua vivéncia e o
impacto quanto ao descobrimento da enfermidade e ao anseio de uma recidiva da

mesma. Esses fatos s&o apresentados nas falas a seguir:

[...] Fui ao médico, aqueles médicos veteranos que eu ia, estavam de
férias. Fiz a consulta com um jovem médico, ele examinou o pescogo
e até comentou: “Isso pode ser uma inflamagao de pelo que vocé
tem a barba espessa”. Eu falei: “Doutor tem aqui embaixo também os
nodulos”. [...] ele falou comigo: “Eu ndo vou nem olhar ai embaixo,
nao se preocupa nao, amigo, vamos fazer o seguinte, vamos fazer
logo uma bidpsia vou te encaminhar para um cirurgido, a gente faz
uma bidpsia e examina isso ai [...]". S6 sei dizer que, quando o
doutor pegou o laudo, ele me encaminhou para o tratamento
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oncoldgico em Sao José, ele escreveu de punho o encaminhamento
para outro doutor, que foi meu primeiro médico [...] (P 01).

[...] o doutor ele passou logo, imediatamente, uma colonoscopia. O
resultado foi perturbador. O préprio médico, eu perguntei para ele:
“Doutor, tirou dois nodulos que estava no intestino, no reto, onde
passa o exame da colonoscopia, tirou dois nédulos!” Ele falou assim:
“Olha!” Mostrou-me o resultado. [...] Antes da bidpsia, ja entrou para
0 segundo ciclo, ele falou: “Eu tenho certeza que vai ser uma
reincidéncia do mesmo cancer’. O que se confirmou depois da
biopsia [...] (P 01).

A descoberta de uma patologia como o cancer impacta profundamente o
individuo, sendo a situagdo em que o meédico revela o diagnostico e adverte o
paciente quanto ao tempo de vida descrita por este como “o0 momento de abalar a
terra” (OLAUSSON et al., 2017, p. 1.819). Entende-se que o estigma social atribuido
a essa doenca, relacionando-a a algo incuravel e com consequente terminalidade da
vida, pode afetar negativamente a postura do individuo perante o tratamento e o
enfretamento dessa comorbidade.

Dessa forma, o diagnéstico de cancer hematoldgico representa um fator
estressante para o acometido e seus familiares, e agregam-se a isso os tratamentos
necessarios e seus riscos, o que inclui a morte (MARQUES et al., 2018). Esse
caminho para um tratamento desconhecido, doloroso, prolongado, aflitivo e
temeroso culmina na incerteza quanto aos problemas que estdo por vir e as
mudancas que irdo acometer o paciente e seus familiares (LIMA et al., 2016).

A intensidade de sentimentos vivenciados nas primeiras fases do tratamento
faz com que haja uma desestruturagdo dos envolvidos, fato este que esta
relacionado diretamente as preocupagdes eminentes que os cercam (MARQUES et
al., 2018).

Diante do impacto causado pelo diagndstico no paciente e seus familiares, o
profissional de saude exerce um papel fundamental, fornecendo auxilio por meio de
orientagdes sobre estratégias de enfrentamento, que podem contribuir para o
autogerenciamento dos cuidados a saude nesse processo de saude/doencga.

Prosseguindo com a analise, cabe destacar que os vocabulos com maior
frequéncia e significancia nessa classe foram “ciclo” e “Rio de Janeiro”. No contexto
dos discursos dos entrevistados, a palavra “ciclo” referia-se aos tipos de tratamentos
realizados, e a palavra “Rio de Janeiro” retratava o percurso do tratamento, pois uma

parcela dos participantes residia em cidades deste estado, sendo as vezes
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redirecionados para outras instituicdes dentro da mesma cidade e também eram
encaminhados para o tratamento na cidade de Juiz de Fora (MG).

Os participantes descrevem o ciclo de tratamento, a rotina de consultas,
quimioterapias, o TCTH e as vacinas pelo sistema publico de saude e suas
trajetorias de deslocamento para outros estados e hospitais em busca da terapéutica
necessaria.

[...] A doutora sempre prescreve um exame, ja fiz, para vocé ter ideia,
dois exames daquele Pet-Scan, que é uma tomografia muito
detalhada e bem complexa. Fiz uma vez la no Inca no Rio de Janeiro
€ na outra eu fiz no Hospital do Fundao a ultima vez, e tem sido isso,
essa rotina [...] (P 01).

Eu fiz o transplante em 2019, entdo vocé tem a convalescenga, o que
muda, como eu fiz em Juiz de Fora, porque eu fiquei em uma lista de
espera, fiz o ciclo de quimioterapia no Rio de Janeiro hospital do
Fundéo, depois entrei em uma fila de espera para fazer o transplante
que seria no Espirito Santo, em Vitéria ou em Juiz de Fora. Fui
direcionado para Juiz de Fora uns cinco meses depois, em janeiro,
fui encaminhado e contemplado com o transplante em junho [...] (P
06).

[...] o doutor me encaminhou para a hematologia do Rio de Janeiro,
porque tinha encerrado o ciclo em Juiz de Fora, e eu residia no Rio e
ndo tinha mais porque eu ir. Vindo para o Rio de Janeiro, tive mais
recursos de quimioterapia, mais uns dois ciclos de quimioterapia. Em
junho, mais trés meses de quimioterapia, outubro a novembro fiz
mais dois tipos de quimioterapia, terminou em janeiro de 2020 [...] (P
06).

Em janeiro de 2020, fui encaminhado para a Fiocruz, para comegar
as vacinas e estou fazendo até hoje, eu ndo conclui as vacinas
porque vocé toma uma dose, ai depois trés meses tem que voltar
para tomar a segunda dose. Estou no ciclo de vacina da Fiocruz, em
um tratamento de revisao na hematologia do Rio, em um espago de
90 dias cada, eu vou a consulta, ai me solicitam uns exames que € 0
de praxe [...] (P 06).

[...] tenho exame marcado para fazer agora dia 25 e a consulta dia 5
de fevereiro, eu fui ao médico em novembro, dezembro, janeiro
fevereiro (P 08).

Sabe-se que o ciclo de tratamento do cancer demanda procedimentos de
baixa, média e alta complexidade. Antes da realizagdo do TCTH, o paciente é
preparado, recebendo tratamentos como a quimioterapia e/ou radioterapia,
buscando eliminar a patologia, o que resulta na aplasia medular, ocasionando uma

renovacao da medula (1ZU et al., 2020).
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Diante desse aspecto, € essencial que a pessoa com cancer receba
assisténcia integral, facilitando a identificagdo e o acompanhamento das distintas
repercussdes que afetam o individuo e sua familia, em quaisquer etapas da doenca
(MENEZES et al., 2018).

Para isso, a Portaria n° 2.439, de dezembro de 2005, instituiu a Politica
Nacional de Atengdo Oncoldgica (PNAO), tendo como atribuicdo o atendimento
oncoldgico de forma organizada e articulada, entre o Ministério da Saude (MS) e as
Secretarias de Saude (BRASIL, 2005). Atualmente, a mesma foi revogada pela
Portaria n°® 874, de 16 de maio de 2013, que implementou a “Politica Nacional para a
Prevencédo e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doencgas Cronicas no ambito do SUS” (BRASIL, 2013).

Nessa politica, um dos componentes organizacionais abordados €& a
‘regulacédo”, sendo uma das responsabilidades das Esferas de Gestdo do SUS a
promogado da articulagdo interfederativa, de modo a garantir a equidade e a
integralidade do atendimento a saude, o que possibilita articulacdo entre diferentes
pontos de assisténcia (BRASIL, 2013).

Muitos pacientes submetidos ao TCTH moram a quildmetros de distancia da
instituicdo de saude onde foram tratados (O'SULLIVAN et al., 2018). Essa situagéo
ocorre quando o municipio de residéncia n&o possui 0 aporte necessario para seu
tratamento. Assim, o deslocamento, muitas vezes necessario, visa a prestacdo do
cuidado de modo eficaz, atendendo as necessidades de saude particulares de cada
individuo.

Portanto, diante do contexto apresentado e analise dessa categoria, inferiu-se
que o descobrimento de uma enfermidade, ainda mais como o cancer, pode
desestruturar qualquer pessoa. Por isso, 0 apoio familiar e a terapéutica adequada
contribuem para o enfrentamento do quadro clinico e podem representar elementos

essenciais para a promocao do cuidado a saude.

4.2.2 Categoria ll: Apoio para o desenvolvimento de agoes de

autogerenciamento dos cuidados a saude

Essa categoria contemplou os resultados da analise dos dados da Classe 5,
‘Adesao ao tratamento pds-transplante de células-tronco hematopoéticas”, da

Classe 3, “O preparo e as mudancas nos cuidados com a saude apoés o transplante”
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e da Classe 2, “Manutencado dos cuidados com a saude e necessidades apds o
transplante”.

Tendo como base a exploracao do material que foi utilizado para a construcéo
do referencial tedérico e todo o conhecimento adquirido, entende-se que o
autogerenciamento inclui o desenvolvimento de agdes de cuidados a saude em
busca de bons resultados. Portanto, quando o individuo se demonstra participativo e
com vontade de contribuir para a melhora do seu estado de saude, seu
condicionamento diante de uma patologia apresenta uma melhora significativa,
tornando menos impactante sua vivéncia nesse processo de saude e doenca.

Sendo assim, a aderéncia ao tratamento e o correto preparo do individuo para
as mudangas nos cuidados ajudam-no a reconhecer suas necessidades e a explorar
sua capacidade de adaptacdo a uma nova forma de viver, buscando conhecimentos
que contribuirdo para sua autonomia e o desenvolvimento do autogerenciamento na
fase tardia do TCTH.

4.2.2.1 Classe 5: Adeséo ao tratamento pos-transplante de células-tronco

hematopoéticas

Na classe 5, os discursos dos participantes retrataram como foram os
cuidados adotados por eles apés o TCTH. Os vocabulos que mais apareceram
foram: tomar, imunidade, risca, ainda, vacina, seguir, 0Sso, doenga, ano,
medicamento, contar, nada, dentro, convalescenga, questao, abusar e agora (Figura
7). Sendo que os vocabulos de maior frequéncia e significAncia foram “tomar” e
‘imunidade”.

Com base no contexto das entrevistas dos participantes, percebeu-se que
muitos remetiam o sucesso do tratamento ao comprometimento de realizagado de
todas as orientacbes prescritas, como a adesao medicamentosa, esquema vacinal,
adocao de dieta alimentar, isolamento social, medidas de higiene e precaugdes de
contato, buscando tomar todos os cuidados necessarios para o restabelecimento do

sistema imune, como pode ser comprovado nas falas a seguir:

[...] Outro cuidado que eu tive que ter, mas tudo pelo publico, pelo
SUS, as vacinas, eu ainda tenho que tomar a vacina de sarampo,
porque ela s deve ser aplicada apés dois anos do transplante, as
outras eu ja tomei todas. Tudo o que vocé imaginar, pdlio, todas as
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vacinas, para tétano, todas. Eu tive que refazer minha carteira de
vacinagao, entdo eu estou ainda na caréncia da vacina de sarampo,
até tomo certos cuidados por conta disso [...] (P 01).

Em primeiro lugar, eu nunca mais abusei com nada, ndo podia fazer
nada, ndo aguentava, nao tinha possibilidade de fazer nada, tive que
ter muito cuidado por causa dos ossos estavam fracos, tomando os
medicamentos direto, tomando o Bactrim trés vezes por semana,
estou a um ano tomando Bactrim, desde quando fiz o transplante. E
0s meus cuidados foram que eu nao abusei com mais nada, para
nao ter problemas nos ossos, mas agora ja estou bem (P 05).

[...] Ap6s o transplante, tive acompanhamento, em Juiz de Fora por
90 dias. Uma vez no més, eu retornava, mas com todas as
restrigbes, imunidade zerada, vacina, sem nada, sem contato, tudo
separado, [...] exame de sangue, urina e tal, avaliam, tomo a
medicagao e é isso [...] (P 06).

Fica na ansiedade de querer resolver o problema, tomar logo as
vacinas, ficar liberado para voltar a normalidade, mais comum ¢ isso,
eu procurei seguir a risca. Ter as medicagdes para vocé tomar e tudo
[...]. Eu acho que toda questdo de cirurgia, ou transplante, seja la
qualquer doenga, a preocupagdao maior do paciente é na
convalescenca. [...] (P 06).

[...] o paciente, seguindo a risca a convalescenga, a recuperagao, por
conseguinte, deve ter sua brevidade. Porque hoje eu me sinto bem, é
l6gico, dentro da minha linha expulsante, eu n&o vou, ndo vou
abusar, por em risco a minha imunidade. Mantenho a distancia, tudo
direito, seguindo a risca a questdo de alimentacdo, de bebida e tal,
para sair. E uma doenca que n3o tem cura, ela ndo tem cura, € um
tratamento eterno, vamos dizer assim, eterno contigo, mas que vocé,
seguindo dentro dos padrdes, tem condi¢des de administrar, para
que nao tenha surpresa de um retorno, qualquer coisa da doenca [...]
(P 06).

[...] No momento, ainda eu estou com problemas em relagdo as
vacinas, porque eu comecei a tomar, ai me deu aquele negocio,
herpes zoster, que minha imunidade estava baixa. Eu tive, estou até
seguindo agora, fui a médica do posto e depois eu fui a médica de
paciente que tem baixa imunidade, esses problemas de HIV estas
coisas, ela que me receitou medicamento [...] (P 08).

[...] eu ndo posso jogar mais futebol que a doutora falou e eu tomo
cuidado sobre isso, até completar dois anos, ndo pode esse negécio
de praia, areia, os cuidados sdo os mesmos. Apds o transplante,
muito esforco fisico, que tinha que completar dois anos de
transplantado para vocé entrar na agua da praia de novo, muito
esforgo fisico, muito sol eu ndo tomo, eu me protejo muito. [...]. Esses
cuidados, tomar cuidado com os o0ssos, ai eu tomo medicamento
para ajudar nos 0ssos, e cuidado assim é mais é isso [...] (P 11).
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Apesar de o TCTH ser um procedimento que salva vidas, ele apresenta risco
aumentado de mortalidade, correspondendo a um indice de sobrevida mundial de
50% a 60% (MORRISON; PAI; MARTSOLF, 2018). Além disso, com a alta
hospitalar, o paciente se torna o responsavel pelo autogerenciamento do plano
terapéutico dos medicamentos e dos cuidados, sendo que quaisquer erros na
realizacéo da prescricdo podem ocasionar complicagdes graves, como infecgdes ou
recidiva da patologia (MORRISON; PAI; MARTSOLF, 2018).

Na fase pos-TCTH, o paciente segue em acompanhamento ambulatorial, até
que complete o esquema medicamentoso e retome aos poucos as suas atividades
(ULRICH; LUZ; SANTOS, 2018). Um dos cuidados exigidos nessa fase € o
isolamento social prolongado, que foi referido pelos participantes no estudo de
Brauer e colaboradores (2018) como carcere domiciliar, devido a restricdo de
contato com amigos e realizagao de atividades sociais.

Ademais, estudos sugerem que pacientes submetidos ao TCTH apresentam a
imunidade adquirida pela vacinagcdo reduzida, sendo necessaria a revacinagao
(RODRIGUES; OLIVEIRA, 2017). Logo, individuos que realizam esse procedimento
necessitam construir ou reconstruir seu cotidiano, pois algumas expectativas e
habitos séo alterados, como a alimentacdao e a higiene (ULRICH; LUZ; SANTOS,
2018).

Entende-se que essas mudangas comportamentais necessarias como parte
do tratamento podem afligir o individuo negativamente. Fato esse que requer uma
atencao especial dos profissionais de saude, quanto as orientagdes para o
autogerenciamento; e dos familiares, para refor¢car a manuteng¢ao dos cuidados.

Além dos cuidados referentes a adesédo ao tratamento, alguns participantes
demonstraram certa preocupacédo com o retorno a sua rotina de vida, englobando
preocupagdes com a atividade laboral e com o reforgco dos cuidados com a
imunidade diante do seu estado de saude, frente ao atual cenario da pandemia da

Covid-19 (Corona Virus Disease) que acomete o pais.

[...] porque eu ndo pretendia voltar ao trabalho antes dessa vacina
pelo menos ndo, ainda mais empresa de transporte, vocé imagina
que é um grupo de risco bem grande, e eu, como transplantado, a
imunidade € um pouco abaixo por conta do préprio remédio que eu
tomo [...] (P 01).

Na Fiocruz, disseram para manter o maximo de cuidado, ainda mais
agora com a questao da pandemia, que a previsdo € de uns dois
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anos dentro destas restricoes, entao eu fico com minha alimentacao
em funcgao da imunidade [...] (P 06).

O acometimento por uma patologia como o cancer pode motivar as pessoas a
aderirem a estilos de vidas mais saudaveis, pois as recomendagdes apos O
tratamento incluem: controle do peso corporal, atividades fisicas regulares e adesao
a habitos alimentares saudaveis (SILVA et al., 2016). Cabe ressaltar que o
acometimento por tal patologia repercute em varias dimensdes do cotidiano, como
atividade laboral, convivio social e conjugal, imagem corporal, sexualidade e
atividades de lazer (SOUZA et al., 2020).

Diante do cenario pandémico da covid-19, as medidas preventivas constituem
um aspecto primordial para essa populagdo, devendo ser redobrados os cuidados
com a higienizacao e o isolamento social (KAWAHARA et al., 2020). Em decorréncia
desse fato, pode-se destacar que o individuo restringe sua relagdo com a sociedade
por mais tempo do que ja havia vivenciado (SOUZA et al., 2020), uma vez que €&
entendido que essa populagdo possui risco aumentado para infeccdo pelo SARS-
CoV-2.

Portanto, ao analisar essa classe (5), foi possivel perceber que a adesao ao
tratamento refletiu preocupagdes quanto a rotina de vida, enfatizando a condigcao
imunoldgica, a vacinagdo e os cuidados com a saude apés o TCTH. Essas
preocupagdes foram exacerbadas com a questao da pandemia, o que reforgou ainda

mais os cuidados que antes ja eram realizados pelos individuos transplantados.

4.2.2.2 Classe 3: O Preparo e as mudancgas nos cuidados com a saude apos o

transplante.

Na classe 3, evidenciou-se o preparo dos pacientes para lidar com a mudanca
no estilo de vida apés o TCTH, e a busca dos mesmos para o aprimoramento de
suas habilidades para desenvolver essa pratica. Os vocabulos que mais apareceram
foram: sair, caminhada, casa, procurar, hospital, achar, ja, higiene, mais, mesmo,
depois, ajudar, orientagdo, bom, sempre e antes (Figura 7).

Ao realizar dois questionamentos, um sobre quais foram as mudangas nos
cuidados com a saude apdés o TCTH, e o outro para verificar se os participantes

desejavam falar algo que achassem importante. Foi relatada a limitagdo quanto a
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disposigéo fisica, referindo-se a falta de resisténcia para praticar exercicios fisicos, e

mencionada a limitagdo da independéncia para a execugao de atividades cotidianas.

[..] E, muita fraqueza, tive que usar mascara direto, eu fazia
caminhada de 15 minutos, coisa minima. Dava uma volta no
quarteirao, depois fui aumentando e fui melhorando (P 01).

Depois que eu fiz o transplante, o que mudou sobre minha vida no
dia a dia, eu nao fago mais as coisas que fazia antes, que é cuidar
totalmente da minha casa sozinha, sair mais sozinha, hoje em dia, é
meu marido e meu filho que me ajudam em tudo nos meus afazeres
de casa [...] (P 02).

[...] Todas as vezes que vou sair, sempre tem uma pessoa comigo,
essa parte que mudou, que eu ja nao fago mais o que fazia antes.
[...] Eu acho que, depois do transplante, a gente fica assim um pouco
limitada das coisas, ja ndo € mais a mesma em muitas coisas [...] (P
02).

Apesar de o TCTH apresentar uma alta taxa de sobrevida, pessoas que
passam por esse procedimento podem demonstrar niveis funcionais reduzidos e
diversos problemas fisicos, como fadiga, nausea e dor e também psicoldgicos, como
ansiedade, depresséo e disturbios cognitivos (O'SULLIVAN et al., 2018).

Em um estudo sobre a qualidade de vida dos pacientes apés o TCTH, em
relacdo ao bem-estar funcional, 76,2% dos participantes relataram possuir a
capacidade de trabalhar reduzida, inclusive em casa, e ndo se sentem aptos para
executar suas atividades (SANTOS et al., 2017).

Essas limitagbes restringem o individuo de algumas atividades que antes
eram realizadas de forma independente, sendo necessario o auxilio de outra
pessoa. Assim, o cuidador familiar fornece diversos tipos de cuidados ao familiar
dependente, frente as suas preméncias especificas, atuando como elo entre a
pessoa adoecida, outros familiares e a equipe de saude (FREITAS; CARDOSO;
SANTOS, 2017). Compreende-se que, mesmo perante essa necessidade, parte da
autonomia do individuo transplantado é perdida, o que pode afligir sua vida e o seu
papel representativo na sociedade.

Além disso, apos o questionamento sobre como desenvolviam habilidades e
buscavam informacbes para cuidar da saude, foram relatadas as orientagdes
fornecidas pelos profissionais de saude, o interesse do paciente e da familia em

buscar conhecimento e informagdes oriundas das consultas e da internet, visando
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ao preparo do individuo para o enfretamento dessa fase intensa de cuidados com a

saude.

Especialmente mudou em termos de alimentacido por razdes de
cuidado, cuidado assim, a gente passou a fazer uma higienizagao até
hoje dos alimentos, lavar muito bem, e tudo o que vem da rua a
gente lava, deixa depois no molho de uma solucdo sanitaria antes de
embalar, deixar na geladeira ou onde seja guardado sempre com
esse cuidado de saude [...] (P 01).

A minha tia e a minha mae me ajudam muito com as informacgobes de
cuidado, elas pesquisavam na internet as coisas, sempre me
ajudavam (P 03).

[...] Fago caminhada porque antes eu ja fazia, mas hoje em dia, o
médico jd@ me recomenda que eu nao posso parar, tenho que
continuar fazendo pelo menos uma caminhada. No hospital que eu
fiz o transplante, tinha uma nutricionista que me acompanhava, e ela
ja me dava bastantes dicas de como eu deveria me comportar
mesmo depois que eu viesse para casa, mesmo depois que eu
tivesse recuperada, e que seria bom pra mim. Entdo eu procuro é
fazer esse acompanhamento [...] (P 02).

A higienizagdo estou tendo mais cuidado do que ja tinha, a
higienizacdo do banheiro, separei um banheiro da casa s6 para o
meu uso, tenho os cuidados de nao ficar no sol, ndo pegar sol,
passar protetor todos os dias, de ter boa alimentacao, [...]. Sempre
leio bastante na internet sobre este caso, sobre este transplante, leio
bastante. Eu também peguei orientagcdo no hospital e me deram
bastante no dia que eu sai (P 04).

[...] Tive um herpes zoster, mas mesmo assim, fora isso, os cuidados
sdo 0s mesmos, a higiene que eu sempre tive. Depois do
transplante, eu me cuido mais do que eu posso, porque, depois que
a gente sai do transplante, eles ddo um papel, com as orientagbes do
que podia € 0 que eu nao podia, que podia acontecer tudo isso eu
tive essa informacao, depois que eu sai do hospital, apds a alta, das
minhas duvidas [...] (P 08).

[...] Ter regrada uma alimentacdo em casa, ja sai do HU com
orientagdo, agua potavel mineral, é alimentacdao que era regrada até
inteirar seis meses, oito meses, isolamento total de tudo, bactérias,
de tudo, até mesmo da prépria familia. Um Sustagen, para ajudar na
alimentagéo, uma vitamina, essa que vende em farmacia para ajudar
na recuperagao, para voltar as proteinas, vitaminas, que vocé fica
zerado de tudo apés o transplante, opera a medula, é o dia a dia [...]
(P 11).

No p6s-TCTH, o paciente e sua familia tém necessidade de adequar-se as

demandas que surgem no cotidiano, incluindo o tratamento medicamentoso, no qual
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a falta de informag¢des pode dificultar o seguimento dos cuidados prescritos
(ZANETTI; PEREIRA, 2020).

A complexidade dessa terapéutica refere-se a condi¢ao de saude fragilizada
dos pacientes e demanda cuidados diferenciados, como: restricbes alimentares,
isolamento social, responsabilidades com a higiene pessoal e do ambiente, entre
outros (RODRIGUES et al., 2021). Nessa perspectiva, o preparo tanto do paciente
quanto da familia constitui um ponto fundamental para bons resultados na fase em
questéo.

A correta abordagem do paciente reforca um dos aspectos mencionados na
Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) (2013a), que tem como uma de suas
diretrizes o Acolhimento, pautado na escuta ativa e na singularidade do individuo, de
modo a identificar e suprir as demandas encontradas, por meio do vinculo
estabelecido entre pacientes, familiares e profissionais de saude.

Assim, o profissional de saude torna-se uma fonte de apoio emocional para o
paciente, dispondo de orientagbes técnicas fornecidas de forma simplificada e clara
(OTANI et al., 2018). Entende-se que a comunicagao eficaz entre paciente/familia e
profissionais de saude torna-se um alicerce para o enfrentamento de comorbidades
e correto manejo de possiveis complicagdes que possam surgir.

Ademais, a internet foi mencionada como outro meio de busca de
orientagdes, pois permite 0 acesso rapido a conteudos diversificados. Ela se integra
a vida contemporanea, sendo utilizada de diferentes formas, de modo a suprir
necessidades particulares (MOROMIZATO et al., 2017).

Dessa forma, os pacientes buscam na internet informagdes sobre saude e
doencga (SILVA et al., 2019). Entende-se que esse fato possa ter relacdo com a
praticidade e rapidez de informacgdes, sem que haja a necessidade de identificagéo.

Ainda na classe 3, apesar de o vocabulo “pandemia” ndo apresentar alta
frequéncia no dendrograma (Figura 7) quando comparado a outros termos, esse foi
um assunto mencionado, que motivou ainda mais o reforgco dos cuidados de saude

necessarios para a recuperagao.

A caminhada que eu andava intermitente eu fazia sempre e tenho
procurado fazer, inclusive antes dessa pandemia, caminhava mais,
saia mais. [...] A gente passou a ter um pouco mais de cuidado com
a saude e com a higiene [...] (P 01).
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Eu caminho, fago caminhadas as vezes de uma hora, duas horas,
entdo esta tranquilo. Mudou mas que eu fico em casa, mais
principalmente por causa da pandemia também, mais mudou foi s6
isso mesmo [...]. Eu sempre pesquisava, pesquisava na internet
como cuidar e, pela idade, tenho amigos também, médicos que me
informavam o que eu deveria fazer, o tipo de alimentagédo, como agir,
nao abusar (P 05).

[...] S6 agua mineral, ndo pode beber agua comum, os talheres e
copos todos separados, sdo os cuidados necessarios porque € como
se tivesse nascido novamente apds a pega [...] Eu sou corretor de
imoveis, uma profissdo liberal, eu procuro me ocupar, vendo as
condicbes de imobveis, converso com um, converso com outro, mas
eu s6 saio mesmo em casos extremos, ndo estou abusando ndo [...]
(P 06).

Através do hospital e pela internet, eu sempre lia muito sobre o
transplante. O que eu vejo é o cuidado com a alimentagado, é o
contato com as pessoas, agora ainda mais pela pandemia (P 07).

[...] Entdo, depois que eu sai do hospital, sendo fosse essa fase que
a gente estd passando da covid, eu acho que teria vida normal ha
mais tempo, hoje eu nao saio em fungao desta covid. Estou saindo
muito pouco, para trabalhar, mas sendo tivesse, eu ja estaria no
ritmo normal de trabalho, mas acho que essa preparacéo que eu tive
me ajudou a me recuperar mais rapido com certeza [...] (P 09).

Segundo Souza e colaboradores (2020), as neoplasias e seus tratamentos
tendem a reduzir a resposta imunoldgica do individuo, predispondo-o as infecgbes
respiratorias. Esse fato faz com que as medidas de contencdo da disseminacio da
covid-19 sejam reforcadas (SOUZA et al., 2020). Em pacientes submetidos ao
TCTH, o autoisolamento pode ser um meio efetivo para evitar exposicao em areas
de alto risco (KAWAHARA et al., 2020).

Nesse sentido, o estudo de Piubello e colaboradores (2021) enfatizou os
cuidados a serem realizados pelas pessoas submetidas ao TCTH e seus cuidadores
para prevengao da covid-19, sendo preconizada a frequente higienizagdo das maos,
a utilizacdo de mascaras, etiqueta da tosse, isolamento social, higiene do ambiente
domiciliar e higiene pessoal ao retornar da rua (PIUBELLO et al., 2021).

Entende-se que o prolongamento e o aumento das medidas de seguranga
contra a covid-19, nesse publico em questdo, enfatizam a necessidade de
orientacdes de cuidados a saude para o paciente e os individuos do seu convivio
social.

Portanto, nessa classe (3), diante das mudangas que ocorreram apods o

TCTH, a limitacdo do condicionamento fisico e da independéncia pessoal para
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realizacéo de tarefas cotidianas impactaram a vida do individuo. Nesses casos, o
sentido do auto julgamento quanto as suas capacidades é despertado, e o desejo de
voltar a realizar atividades habituais, que antes eram desempenhadas sem nenhuma
intercorréncia, foi expresso. Além disso, a pandemia surge como um fator que adiou
o retorno a rotina de vida dos transplantados, destacando o isolamento social e a
higiene em geral, como os cuidados mais importantes diante desse cenario.

Logo, o preparo do individuo influiu diretamente no processo saude e doencga.
Assim, as informagdes adquiridas, seja nas consultas com os profissionais de saude,
seja em pesquisa por meios digitais e ajuda dos familiares, representaram o

movimento de conquista para o cuidado eficaz e a promog¢ao do autogerenciamento.

4.2.2.3 Classe 2: Manutengéo dos cuidados com a saude e necessidades apos o

transplante.

Na classe 2, os participantes discursaram sobre suas adaptagdes quanto as
mudancgas de habitos alimentares, higienizagao, convivio social, vicios e a pratica de
exercicios fisicos. Os vocabulos que mais apareceram foram: ficar, coisa, verdura,
tempo, negocio, alimentagdo, unico, comer, precisar, pandemia, acontecer,
melhorar, levar, ai, alimento, mascara, molho e meio (Figura 7).

O reconhecimento da necessidade de adog¢ao de habitos alimentares € o mais
abordado nos depoimentos dos participantes. O vocabulo “ficar” foi o que
apresentou maior frequéncia e significancia nessa classe, referindo-se a situagdes
de isolamento social preconizadas nos primeiros meses apés o TCTH e a

manutengdo de medidas restritivas nos cuidados com a saude.

Apos o transplante, a gente toma muito cuidado com aglomeragéao,
com bactérias, essas coisas assim de nao poder ficar perto, nos
primeiros cem dias ndo podia ficar perto de pessoas, tinha que usar
mascara e tudo. [...] Tentar comer, ter uma alimentagdo mais
saudavel, porque eu ndao me alimento direito, ai eu tentei, estou
tentando mudar isso (P 03).

[...] S6 agua mineral, a higienizagao da boca, higienizagéo corporal,
alimentacgéao estas a gente cuidava [...] (P 06).

Praticamente tudo, deixei de comer muita coisa, coisa crua eu nao
poderia comer no comego, agora até que aos poucos foi liberando,
estava comendo so coisas industrializadas, lanche de rua nem
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pensar porque pode ndo ter o cuidado extremo com a limpeza [...] (P
07).

Depois que eu fiz o transplante, a Unica coisa que eu precisei fazer é
a alimentagao que eu tinha que ter cuidado, a higiene, eu nao fazia
nada, porque eu ndo podia abaixar [...] (P 08).

Eu fiquei assim um pouco mais, como vou dizer, tentando me policiar
mais porque eu sempre fui muito largada, ndo cuidava com o negdcio
de saude, alimentagdo, esse tipo de coisa [...] (P 10).

[...] Ai eu levo uma vida regrada. Eu caminho, eu me alimento bem,
eu nao perco noite de sono, eu nao fico no sol, eu nao fico de
bobeira em piscina, em coisa, nada disso, dentro de casa ventilador
nao abuso, me cuido [...] (P 11).

Eu fumava, ndo estou fumando mais, bebia, também nio estou
bebendo mais [...], entdo eu nao fico atras de muita coisa ndo. E vida
que segue e pronto, e assim, as alimentacgdes e é isso mesmo [...] (P
12).

Ao longo do tratamento, algumas mudangas no estilo de vida e adaptacdes
sdo necessarias. Os cuidados alimentares sao iniciados na fase pré-TCTH e
permanecem em todas as fases do tratamento, seja para garantir suporte nutricional
e energia, ou para melhorar o combate a doenca (BARBAN et al., 2020).

Apos o TCTH e com a alta hospitalar, o paciente e a familia sdo os principais
responsaveis por gerenciar o esquema medicamentoso complexo e modificavel,
consultas médicas de acompanhamento frequentes, dietas nutricionais e restricbes
de atividades (PAI et al., 2018). Esses sao aspectos que reduzem complicagdes e
auxiliam na recuperagéo do individuo.

Os pacientes capacitados desenvolvem a responsabilidade pela gestdo da
saude e bem-estar, colaborando para influéncia e controle que exercem sobre sua
saude, podendo melhorar sua qualidade de vida (TAYLOR et al., 2016). Para tanto,
compreende-se que a adesao a terapéutica pode modificar beneficamente o quadro
clinico de saude da pessoa transplantada.

Ja a pandemia nessa classe foi um vocabulo que apresentou frequéncia e
significancia relevantes, tendo em vista que ser transplantado ja exige cuidados
diferenciados com a saude e, nesse contexto, de pandemia os mesmos devem ser
redobrados, principalmente por esses individuos, que representam um grupo de
risco para disposicdo de contaminagdo pelo novo Coronavirus (SARS-CoV-2),
devido a fragilidade do sistema imune que ainda esta sendo restabelecido apos o
TCTH.
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[...] Mas eu nao fiquei com aquela paranoia de, vocé pode ficar isso
ou ficar aquilo, nada disso nao. [...] ndo estou abusando n&o, em
relacdo da idade e também com essa questao de pandemia, ai € isso
(P 06).

[...] A Unica coisa que eu nao posso fazer é andar, ficar no meio de
muito movimento, eu ndo estou nem saindo de casa porque n&o
pode por causa dessa pandemia, entdo, quer dizer, eu fiquei mais
em casa [...] (P 08).

[...] Eu procuro melhorar comer mais tipos de verduras, legumes e na
questdo de limpeza também, porque ainda mais agora, com esse
negocio de pandemia, tem que tomar mais cuidado com esse
negocio de alcool em gel, essas coisas (P 10).

Por certo, os pacientes oncologicos sdo mais suscetiveis as infeccbes
respiratorias quando comparados a populagdo que nao apresenta essa patologia.
Isso se da devido ao quadro de imunossupressao sistémica ocasionado por alguns
canceres, tal como seus tratamentos, representados pela quimioterapia, a
radioterapia e o TCTH (NASCIMENTO et al., 2020).

Existem constatacdes cientificas demonstrando que a infecgao pela covid-19
acomete de uma maneira mais severa pacientes que estdo em tratamento contra o
cancer. Assim, médicos e pacientes expressam preocupacdes sobre 0 risco
aumentado da gravidade e mortalidade nesses individuos (ARAUJO et al., 2021).
Diante desses aspectos e da propor¢cdo que o cenario pandémico da covid-19 tem
atingido, o reforgo dos cuidados nessa populagcao deve ser praticado.

No entanto, dois participantes explanaram que, apoés o TCTH, ndo houve
muitas mudangas ou atitudes significativas que alterassem suas vidas, assim como
necessidades que representassem alguma dificuldade diante do processo de

adaptacdo. No entanto, os cuidados com a saude sdo mencionados.

Nao tive necessidades, vida normal. Apenas cuidados extras que a
gente tem, eu evito ficar somatizando essa situagdo do transplante,
para mim é mais a virada do que aconteceu comigo, vou levando
normal [...] (P 09).

Nao teve muita mudanga, mais € o repouso, alimentacido, esse
negocio de colocar verdura de molho eu sempre coloquei mais era
no vinagre, ai a nutricionista disse que n&o, que o vinagre nao
desinfeta, era agua sanitaria. Entdo até hoje eu continuo fazendo o
procedimento da verdura de molho esses negdcios [...] (P 12).
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Considera-se que o individuo € um ser complexo, multidimensional e com
caracteristicas particulares, sendo assim cada um desenvolve suas proprias
estratégias de enfrentamento. Devido a isso, as pessoas que realizaram o TCTH
encaram de forma diferente o processo de saude/doenca, ao qual o empoderamento
diante da realidade vivenciada pode ser mais expressivo em uns do que em outros
(PROENCA et al., 2016).

Para tanto, um estudo concluiu que o paciente adulto com doenga onco-
hematoldgica tem sua qualidade de vida alterada apds ser submetido a essa
terapéutica (PROENCA et al., 2016). Esse resultado diverge dos aspectos relatados
pelos participantes P 09 e P 12, que consideraram seu cotidiano sem alteragdes
significativas apos o procedimento.

Também sao mencionadas pelos participantes preocupag¢des com situagdes
decorrentes do cotidiano, como o sustento financeiro, apreensdes quanto ao futuro

de suas vidas e outras necessidades que surgiram em decorréncia do TCTH.

[...] Eu precisei, eu precisei porque foi um pouco traumatico, o
tratamento especialmente do transplante, eu até fiquei um pouco
perturbado  assim mentalmente, depois  disso, eu fiz
acompanhamento com psicélogo e psiquiatra (P 01).

[...] Gasto algum tempo com estudo, porque o mercado de trabalho
estd assim, esquisito. Com essa pandemia, a gente ndo sabe o
futuro, quando eu tiver baixa do INSS, posso estar empregado ou
nao [...] (P 01).

A necessidade de que eu tive, foi mais essa Sustagen, na farmacia
era muito caro. Em Volta Redonda, tem uma casa de apoio, depois
também eu levei todo o diagndstico, ai fui para a nutricionista 14, e a
gente conseguiu (P 11).

Agora, no momento, eu estou precisando fazer esta pericia, porque a
gente precisa de trabalhar, e fica muito dependente das pessoas [...]
(P 12).

Compreende-se que as perturbagdes psicologicas tendem a desestabilizar o
individuo, repercutindo negativamente no seu estado de salde. E representativo o
numero de pacientes que desenvolvem sofrimento emocional devido ao cancer e
seu tratamento, e, devido a sua significancia e impacto, o mesmo tem sido

considerado como o sexto sinal vital, necessitando ser reconhecido, registrado,

acompanhado e tratado durante todas as fases da doenga (BANDEIRA et al., 2020).
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Ja em relacdo ao tratamento medicamentoso, o quesito nutricdo faz parte
desse processo. Cerca de 30% dos pacientes oncolégicos na fase adulta
apresentam reducgao do peso corporal superior a 10%, o que interfere diretamente
na resposta a terapéutica e na qualidade de vida, elevando a morbimortalidade, o
periodo de internagéo e os gastos hospitalares (DALLACOSTA et al., 2017).

Além disso, o sustento financeiro € uma preocupagao recorrente nessa
populacdo. O estudo de Marques e colaboradores (2018) evidenciou que pessoas
que realizaram o TCTH encontravam-se na faixa etaria do auge de sua vida
produtiva, estando inseridas no mercado de trabalho, e que 64% eram
economicamente ativos.

Muitos desses individuos sédo responsaveis pelo sustento familiar e, devido a
sua condicdo de saude, precisam interromper suas atividades laborais, o que
culmina na redugao do sustento familiar, caracterizando o tratamento como mais
uma preocupagao, visto as fragilidades e a incerteza quanto ao futuro, que séao
expressas em sentimentos de medo e angustia (MARQUES et al., 2018).

Silva e colaboradores (2020) identificaram em sua pesquisa que apenas
30,77% da amostra estudada recebiam auxilio-doengca e que, mesmo sendo um
beneficio mensal garantido por lei ao individuo incapaz de trabalhar em decorréncia
de doencga, outros 30,77% tiveram sua requisicdo negada pela primeira e/ou
segunda vez pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) e 23,07% néao
possuiam auxilio. Essa situagdo endossa a apreensdo que a pessoa com doenga
oncoldgica enfrenta quanto ao futuro de suas vidas e de suas familias.

Na classe 2, a manutencdo dos cuidados com a saude foi relacionada
principalmente as restricdes alimentares, referindo-se ao abandono de vicios e a
conservacao de habitos alimentares prescritos para a fase pés-transplante. Ademais,
a pandemia surge nos discursos, como motivo de reforgo dos cuidados.

Além disso, algumas dificuldades sdo expostas, tendo em vista as
preocupagdes com o futuro de suas vidas apés o TCTH, englobando a saude
mental; a necessidade de medicamentos; a segurancga financeira diante do mercado
de trabalho e das mudangas na logistica em decorréncia da pandemia e a
manutencgao de auxilios financeiros.

Contudo, na anadlise dessa categoria, foi possivel perceber que, apesar de o
termo autogerenciamento ndo estar clarificado no entendimento dos participantes,

os questionamentos realizados levaram a exposicdes de suas vivéncias na fase
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tardia do TCTH, demonstrando as demandas para o autogerenciamento e como este
€ promovido.

Sendo assim, compreende-se que a promoc¢ado do autogerenciamento foi
realizada quando o individuo recebe e busca orientagdes para exercer o cuidado
com a saude, tendo todo o suporte necessario e a partir disso, desenvolve meios
para adaptar-se ao seu novo estilo de vida.

Quanto as demandas para o autogerenciamento, os resultados deste estudo
apontam que a fase tardia do TCTH exige do paciente muitas mudangas em seu
cotidiano, e o enfretamento dessa nova condicdo pode estar relacionado a
complexidade do individuo e ao aspecto multidimensional do processo de saude e
doenga.

Logo, as dificuldades explicitadas evidenciam as necessidades dessas
pessoas, sendo elas de cunho bioldgico, referindo-se a alteragcbes no
condicionamento fisico, alteracbes dos habitos alimentares, auséncia de
independéncia pessoal e acesso demorado a medicamentos; além de demandas de
ordem psicolégica, relativas a preméncia de suporte emocional, e demandas de
cunho social, relacionadas a falta de oportunidades no mercado de trabalho,
inseguranga quanto a manutengdo do auxilio doencga, realizagédo e aprovagao na

pericia médica e os cuidados extremos com a saude decorrentes da pandemia.

4.2.3 Categoria lll: Percepg¢oes, necessidades e apoio: subsidios para o

autogerenciamento

Esta categoria contemplou os resultados da analise dos dados da Classe 4,
“‘Necessidades e a importancia do suporte familiar e do acompanhamento
profissional nas orientacbes de cuidados a saude”, e da Classe 1, “Crencas,
sentimentos e apoio frente ao processo de saude e doencga”.

Compreende-se que o autogerenciamento se baseia em como o individuo se
torna proativo diante do processo de saude e doencga, buscando ampliar sua viséo
para os meios de cuidados a saude. Nesse sentido, o suporte familiar, o
posicionamento do paciente diante de uma enfermidade e o reconhecimento de suas
potencialidades e fragilidades, fornecem estimulos para a identificagdo do

significado do termo autogerenciamento.
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4.2.3.1 Classe 4: Necessidades e importancia do suporte familiar e do

acompanhamento profissional nas orientagdes de cuidados a saude.

Esta classe expde como foi realizada a busca de informacées quanto aos
cuidados com a saude na fase po6s-TCTH e o esclarecimento de duvidas, além de
apresentar a importancia da participacao dos familiares na vida do individuo frente a
uma comorbidade e seu tratamento.

Os vocabulos que mais apareceram foram: consulta, esposo, aqui, conversatr,
também, manter, geral, gente, médico, enfermeiro, fossar, exame, conseguir,
informagéo, descobrir e Teresopolis (Figura 7). Ressalta-se que o idioma de analise
do software Iramuteq é configurado no portugués de Portugal, portanto o vocabulo
“fossar”, refere-se a “fosse”.

Dentro dessa classe, os vocabulos “consulta” e “esposo” sdo os mais
frequentes e de maior significancia nos discursos dos participantes, pois remetem a
forma de obtengdo de informacbes para os cuidados a saude, recebidas nas
consultas de seguimento e no acesso a internet, além do apoio dos familiares,
principalmente do cénjuge (esposo/esposa) em todo o processo, desde o
diagnostico até o pos-tratamento.

Nesse sentido, infere-se que os vinculos familiares e profissionais auxiliam o
individuo no desenvolvimento de ac¢des de autogerenciamento, sendo marcados por

instrugcdes e apoio, constituem uma estratégia de promog¢ao da saude.

[...] Tem que cuidar da saude nesses termos, e tenho mantido
minhas rotinas de consultas [...]. Acontece que eu ndo estaria talvez
falando aqui com vocé hoje sendo fosse a minha esposa, ela sempre
foi muito ligada em bula de remédio [...]. Pode-se dizer que foi
consulta sim via internet, mas foi muito minha esposa, a gente brinca
aqui em casa, doutora, minha familia conhece ela como doutora,
porque ela é danada, e, se nao fosse ela para buscar essas
informagdes, talvez eu nao estava nem conversando aqui [...] (P 01).

[...] Olha, vocé fez a consulta hoje, daqui a trés meses, vocé tem que
voltar para consulta e exames de praxe, isso e aquilo e mais n&o sei
o que 14, eu vou e faco [...] (P 06).

[...] Mas sempre assim, a minha filha é enfermeira, todas as coisas
assim, a gente sempre busca, qualquer problema que eu tenha,
qualquer coisa, ela falava com as médicas dela em Valenga, que
trabalha com ela no Hospital [...] (P 08).



118

Quando eu tenho alguma duvida, igual, ha poucos dias, eu peguei
um resultado de um exame, se fico com alguma duvida, eu tenho o
WhatsApp de uma das médicas que me atendeu no hospital e eu
mando mensagens para ela, converso muito perguntando as coisas.
E, quando vou ao médico, quando tem consulta marcada, eu procuro
tirar o maximo de duvidas possiveis, geralmente é assim que eu
retiro minhas duvidas [...] (P 10).

[...] Vida normal, vida que segue! E alguns cuidados tomando para
ajudar. As informagdes que eu busco é com a minha médica. Porque
ela conversou muito comigo, fez o procedimento e eu sigo o que ela
fala [...]. Eu peguei informagdes com ela, minha esposa pegou
informacdes na internet, e a gente inclusive tem um amigo, que ele
foi diagnosticado junto comigo, no mesmo dia [...] (P 11).

[...] Que a minha esposa conversou muito com a junta médica no HU,
ficou muito ldcida, acompanhando os 20 dias, procurando saber de
tudo, guardando tudo na mente, procurando tudo, conversando com
0s outros pacientes, criamos um nivel de amizade com todo mundo,
geral, tanto médico, enfermeiro, porteiro, os que estavam também
fazendo [...] (P 11).

A promogéo do vinculo favorece a prestacdo de um cuidado mais efetivo.
Cabe pontuar que a cronicidade requer assisténcia profissional continua e confianga
mutua entre profissionais e pacientes/familiares, para a construgcdo das relagdes,
que devem ser pautadas em preceitos de compromisso, ética e corresponsabilidade
(SOARES et al., 2016).

Assim sendo, os vinculos profissionais e familiares podem constituir o alicerce
para o autogerenciamento. Segundo o estudo de Morrison, Pai e Martsolf (2018),
pessoas transplantadas e seus cuidadores identificaram como aspectos facilitadores
para o autogerenciamento o apoio social; os pensamentos positivos; a organizagao;
a motivagao e as informagdes disponibilizadas, sendo utilizados como estratégias de
enfrentamento.

O estudo de Bagnasco e colaboradores (2016) baseou-se no método Barrows
Cards, que consiste na utilizagdo de cartbes como uma estratégia educativa,
desenvolvido para orientar o paciente a lidar com problemas especificos. Assim, foi
concluido que esse meétodo auxilia na adeséo da terapia imunossupressora apds o
TCTH e no autogerenciamento, podendo ser usado pelos enfermeiros como uma
estratégia para melhorar o autogerenciamento de pacientes crénicos, reduzir
reinternacdes e relativos custos ao sistema de saude (BAGNASCO et al., 2016).

Compreende-se que o autogerenciamento é uma estratégia educacional de

cuidados direcionados a saude, que pode ser aplicada de diversas maneiras,
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modificando a forma com que o individuo vivencia o seu processo de adoecimento,
contribuindo para a sua autonomia e enfrentamento de diversas situagdes
associadas a patologia e a seus tratamentos. Assim, as orientagdes corretas podem
auxiliar no enfrentamento de dificuldades encontradas no cotidiano.

No relato a seguir, €& possivel perceber a representatividade que os
profissionais da saude possuem para o paciente, pois eles foram mencionados como

sendo o unico meio de orientagdes dos cuidados a saude desses participantes.

[...] Nao busquei informacdes em outros lugares além das consultas
nao. E mais cuidado mesmo, com minha saude, que, as vezes,
antes, a gente ndo importava muito, achava que estava bem e tudo
[...] (P 02).

[...] Eu mantenho contato regularmente com meu médico, eu consulto
de trés em trés meses, tenho mantido isso, pedido de exames,
consultas. Nao busco informagdes por outros meios além das
consultas [...] (P 09).

O profissional de saude, devido ao encargo de sua profissdo, muitas vezes é
visto como o “detentor do saber”. Um estudo realizado nos Estados Unidos da
América (EUA) apontou que cuidadores/familiares de pacientes que realizaram o
TCTH evitavam buscar informagdées na internet por ndo reconhecerem fontes
confidveis, encontrando na equipe de saude seu unico alicerce de informacgdes
quanto aos cuidados e apoio (MORRISON; PAI; MARTSOLF, 2018).

Nessa perspectiva, Theobald e colaboradores (2016) destacam que a
comunicagao eficaz € capaz de produzir aspectos positivos, uma vez que alivia os
sintomas, podendo acalmar e confortar o paciente. O conhecimento e o acesso a
informagdes seguras sdo essenciais para a tomada de decisdo e autonomia do
individuo (THEOBALD et al., 2016). Portanto, percebe-se a representatividade dos
profissionais de saude, como meio de informagdes e orientagdes aos pacientes para
a realizagao do cuidado a saude em domicilio.

Ademais, é importante ressaltar que, apés o TCTH, houve relatos de
surgimento de algumas demandas para realizar os cuidados a saude, entre elas a
necessidade de medicamentos, atendimento psicolégico e manutengdo do auxilio

financeiro.

[...] Tenho tomado ainda por recomendagao da equipe médica, que
mantivesse o0 uso do remédio oncoldgico, ainda tenho feito
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solicitagbes na justica. E tenho um cuidado engragado que, no
momento, estou até com tendinite e tive que fazer fisioterapia [...] (P
01).

[...] A minha esposa, muito ativa nesse ponto também, ela se
preocupava muito até hoje comigo, mas eu sou muito pratico nesse
ponto, mas realmente eu precisei fazer umas sessodes tanto de
psicologa quanto de psiquiatra [...] (P 01).

[...] Até que eu tenho conseguido manter o meu auxilio doenga pela
internet por enquanto, mas, daqui a dois dias mesmo, vou
novamente tentar a pericia [...] (P 01).

[...] H& necessidade também algumas vezes de Talidomida, que é do
governo, ai, pegando na farmacia aqui na minha cidade, demorava
um pouco, tinha essa necessidade de tomar o remédio que
precisava, Talidomida [...] (P 11).

Apo6s o diagnodstico e consequente tratamento do cancer, surgem varias
necessidades, que sao perceptiveis nos relatos supracitados. Pacientes oncoldgicos
lidam com modificagbes que atingem as esferas fisica, emocional, social e espiritual
(CORREA; OLIVEIRA; TAETS, 2020). Entende-se que o acometimento dessas
dimensdes enfatiza a necessidade de preparar o individuo para o
autogerenciamento do cuidado a saude em domicilio.

Além disso, enfrentam preocupacgdes financeiras decorrentes da redugao na
renda familiar, ou da perda do emprego e também da incerteza da conquista do
auxilio-doenga na Previdéncia Social (SILVA; PESSOA; VELOSO, 2018). Esses
aspectos salientam a existéncia de demandas diversificadas que podem ocorrer
apos o diagndstico da patologia e seu tratamento, despertando a necessidade de um
olhar diferenciado para esse publico.

Portanto, apds a analise dessa classe (4) compreendeu-se que os vinculos
promovidos ao longo do processo de saude e doenga representaram uma base para
o fortalecimento de agdes do autogerenciamento. Entende-se que o individuo se
sente mais seguro, quando ha um acompanhamento constante do seu quadro
clinico e a familia se demonstra participativa nesse processo de tratamento.

Ademais, nessa classe, também surgiram demandas e novamente 0 acesso a
medicamentos, a necessidade de apoio psicolégico e a manutengdo do suporte
financeiro foram relatados. Para o individuo que se encontra nesse processo de

tratamento que é o TCTH, em que o cancer hematoldgico pode estar em remissao
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ou recidiva, a vigilancia deve ser constante, e desenvolver acgdes de

autogerenciamento pode auxiliar positivamente na vivéncia desse processo.

4.2.3.2 Classe 1: Crencas, sentimentos e apoio frente ao processo de saude e

doenca.

Nesta classe, foi apresentada a percepgdo do paciente quanto as
expectativas de recuperagao e cura e como seus sentimentos, crengas e o apoio dos
familiares e profissionais de saude podem contribuir nessa nova realidade de vida.
Os vocabulos que mais apareceram foram: Deus, graga, certo, ver, tudo,
necessidade, facil, bem, assim, quando, apoio, comego, perder, necessario, familia,
doutor, sempre e melhor (Figura 7).

Verificou-se que, o vocabulo “Deus” foi o que mais se destacou apresentando
maior frequéncia e significancia, e, no contexto dos discursos dos entrevistados,
eram associados a gratidao, esperanca e fé de uma condigdo de saude melhor.

O cancer e o tratamento por si s6 apresentam um estigma de complexidade e
muitas vezes estdo relacionados a descontinuidade da vida. O individuo, por sua
vez, compreende que, no acometimento por tal patologia e a vivéncia de seus
tratamentos, a superagao esta relacionada a pensamentos positivos e a crenga em
Deus, para o enfretamento de situagdes das quais o ser humano nao detém o

controle.

[...] O psiquiatra me liberou em dezembro do ano passado, gragas a
Deus, eu reagi bem, mas eu nunca tive muitos problemas com saude
porque eu sempre encarei assim, quando vocé tem um problema,
vocé tem duas opcdes, vocé senta e fica lamentando o problema ou
vocé parte para fazer alguma coisa que possa te amenizar, te
solucionar, corrigir o problema [...] (P 01).

[...] O que eu acho importante é assim, a gente, quando tem o
diagndstico, ndo é facil, ndo é facil para ninguém enfrentar uma
doencga, quanto mais assim. Para mim, que foi a segunda vez, ndo é
facil, mas é confiar, ter f&é em Deus e tem que pensar positivo [...] (P
04).

[...] Tem que ter pensamentos positivos, que vai dar certo, que vai
conseguir, colocando Deus sempre a frente de tudo. Porque, gragas
a Deus, nao foi facil, mas passou, passei pelo tratamento bem,
passei pela recuperagdo bem, e estou vendo a mao de Deus em
todos 0os momentos na minha recuperacdo. E confiar e ter f& que
tudo dara certo (P 04).
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[...] Gracas a Deus, correu tudo bem. A medicacao, quando a doutora
me receitava, buscava nas farmacias, na medida pelo SUS que
sempre teve, nao tive problema nenhum nao [...] (P 06).

[...] Porque eu estava em Juiz de Fora sozinha e Deus, e aquela
diarreia que nao parava, mas, depois, gragas a Deus, deu tudo certo.
Como diz o doutor, é vida que segue, no momento, gragas a Deus
[...] (P 08).

[...] Porque, quando diagnosticou, 0 meu pico estava altissimo, a
ponto de se transformar para a medula, foi uma luta imensa. Primeiro
Deus, muito, Deus, Deus, muito, e a doutora sempre orientando tudo,
falando tudo [...] (P 11).

O posicionamento do paciente diante de sua comorbidade e seus tratamentos
interfere diretamente no processo de saude/doenga. Desse modo, os pacientes com
canceres hematologicos descrevem os tratamentos meédicos impostos como um
transtorno, e, apesar disso, as reflexdes quanto a experiéncia vivenciada eram de
gratiddo por sobreviverem ao TCTH e superarem as expectativas e também de
gratiddo a equipe profissional por seus cuidados e expertise (OLAUSSON et al.,
2017). O apoio familiar e a presenga da fé proporcionam ao paciente a valorizagéao
da vida e o auxiliam no enfrentamento dos sentimentos negativos que o afligem,
como o medo, a ansiedade e a angustia (SZCZEPANIK et al., 2018).

Destarte, no enfrentamento da doenca oncoldgica, a presenga de Deus
constitui o ponto essencial de apoio, que vai além da fé, sendo fundamental a
presenga de uma rede solida na vida desse individuo durante essa fase (DIB et al.,
2020). Alteragdes significativas podem ser promovidas por meio do vinculo entre o
paciente e o divino, o que resulta em beneficios na vida e na luta desse processo de
adoecimento (DIB et al., 2020).

Assim, a espiritualidade € de grande relevancia, uma vez que pode auxiliar na
adesao ao tratamento, devido a influéncia que o divino exerce sobre o individuo,
possibilitando-o enxergar a vontade de viver e de percorrer o caminho da cura (DIB
et al., 2020). Além disso, a fé promove a paz e a esperanga, fortalecendo o individuo
para o enfrentamento do sofrimento e das dificuldades que surgem (TOMASZEW SKI
et al., 2017).

Ainda na classe 1, considerando tal relevancia, o apoio da familia, suprindo as

necessidades que surgem, e a atengao dos profissionais de saude como base para
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um cuidado efetivo equiparavam-se a um suporte para os pacientes, contribuindo

para uma evolugao positiva da sua condi¢cdo de saude.

[...] Para ser sincera, gragas a Deus, eu tive tudo, tive os cuidados
com a minha familia, e 0 meu esposo parou de trabalhar para ficar
em casa comigo me ajudando, com minha familia, com minhas duas
filhas, porque eu tenho uma crianga, uma menina de 1 ano e uma de
9 anos. Eu tive assim, eu tive € como é que fala, ajuda em todos os
sentidos [...] (P 04).

[...] Sempre tive apoio da familia, apoio do meu esposo, tudo que era
necessario ter. Gracas a Deus, nds tivemos condi¢gdes de adaptar de
arrumar, gragas a Deus, ndo tive uma necessidade de falar assim,
minha maior necessidade. Eu, gracas a Deus, eu tive tudo que era
necessario [...] (P 04).

[...] O apoio da familia dando um apoio melhor, estdo sempre
tentando te ver melhor, as vezes segurando um pouco de sair, de
fazer alguma coisa que nao ha tanta necessidade, e segurar um
pouco com essa pandemia (P 09).

E o acompanhamento que eu tenho com a minha meédica, ela
também, gracas a Deus, a doutora é espetacular, porque ela até me
entende bem, entende muito [...] (P 11).

Ressalta-se que a exteriorizacdo emocional vivenciada pelo individuo com
cancer demanda de amparo e protegao, que cabem a pessoas que ja exercem esse
papel em suas vidas, com destaque para a familia (WAKIUCHI et al., 2019). Esta
compde o principal alicerce de enfrentamento da patologia, representando-se como
suporte essencial nas fases do TCTH, uma vez que transmitem seguranga e
companheirismo ao paciente, diante desse momento delicado em suas vidas
(SZCZEPANIK et al., 2018).

Além disso, a relacdo de confianga entre paciente e equipe médica é
essencial desde a decisdo pelo TCTH, durante e apds esse procedimento, pois esse
vinculo permite que as orientagdes e os cuidados prescritos sejam adotados e
realizados tanto pelo paciente quanto pela sua familia (SANTOS et al., 2017).

E importante pontuar que na fase tardia do TCTH, além de demandas
biolégicas decorrentes da adaptacdo do organismo, podem surgir demandas

psicologicas, como foi elucidado pelo participante P 01.

[...] Psiquiatra ele trabalha com remédio para vocé ver a diferenga,
mas eu andei tomando os remédios, tinha um pouco de dificuldade



124

no comego para dormir, estava perdendo o sono logo apds assim o
tratamento [...] (P 01).

As pessoas que sobrevivem ao procedimento do TCTH, no periodo de dez
anos ou mais apds o mesmo, estdo propensas a desenvolver doencas fisicas e
psicologicas (BRAUER et al., 2018). Na fase p6s-TCTH, o sofrimento emocional é
prevalente, representando 43% dos casos quando comparado a depressao, que
corresponde em 13% a 15% dos casos de sobreviventes dessa terapéutica,
podendo apresentar sintomas moderados a graves (SYRJALA et al., 2018).

Em uma perspectiva psicologica, essa terapéutica representa um processo
longevo, desgastante e envolto por perdas concretas e simbolicas (OLIVEIRA;
OLIVEIRA-CARDOSO; SANTOS, 2020). Assim, é necessario que o individuo
reconhega que precisa de ajuda e busque atendimento especializado.

Portanto, nessa classe (1), 0o modo de encarar o processo de saude e doenga
na fase pos-transplante reflete diretamente no estado geral do individuo. A fé em
Deus, a gratidao e a esperanca de melhora e cura ajudam no enfretamento desse
processo, € 0 apoio familiar auxilia no suprimento de algumas necessidades. No
entanto, a dimensdo psicolégica ainda é algo que requer estratégias de
fortalecimento.

Contudo, levando em conta a analise dessa categoria, pode-se observar que
os vinculos promovidos entre pacientes, familiares e profissionais, estruturam uma
base para a promog¢do do autogerenciamento. Desse modo, o individuo em sua
complexidade reconhece suas capacidades, e seu modo de enxergar situagdes
inerentes ao processo de saude e doenca reflete em sua vida e consequentemente
em seu estado de saude.

Assim, buscando atingir os objetivos propostos nesse estudo, apos analise e
interpretacdo dos resultados encontrados em cada classe, elaborou-se um Quadro
(3) expondo a sintese das diretrizes, com os significados e as demandas para o

autogerenciamento dos cuidados a saude dos individuos que realizaram o TCTH.
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Quadro 3 — Sintese das diretrizes para o autogerenciamento

CATEGORIAS CLASSES SIGNIFICADOS E/OU DEMANDAS
PARA O AUTOGERENCIAMENTO
Categoria I: Significados: acompanhamento
Descobrimento do profissional (consultas, exames e
diagnéstico de cancer e Classe 6 tratamentos) e apoio familiar.
percurso do tratamento Demanda: implicagdes do diagndstico.
Significados: adesao ao
tratamento/cuidados com a saude
(vacina, alimentacgao, isolamento,
Classe 5 higiene, restrigdes).
Demandas: restabelecimento da
imunidade e preocupagbes com O
mercado de trabalho.
Significados: orientagdes e informagdes
(profissionais, apoio da familia e
Cleszz 2 internet) = ao preparo do paciente.
Categoria Il: Apoio para Demanda: limitagbes  (fisicas e
o desenvolvimento de dependéncia pessoal).
acoes de Significado: manutencdo dos cuidados
autogerenciamento dos prescritos.
cuidados a saude Demandas: mudanca de habitos

alimentares (restricao alimentar,
abandono de vicios); isolamento social;
Classe 2 pandemia e imunidade;

suporte psicologico; necessidade de
medicamentos; preocupacdées com O
sustento financeiro (pericia) e mercado

de trabalho.

Significados: promogao de vinculos

familiares e profissionais;

Categoria lll: representatividade do profissional no




126

Percepgoes, Classe 4 | aconselhamento dos cuidados.
necessidades e apoio: Demandas:  medicamento; suporte

subsidios para o psicoldgico e auxilio financeiro.
autogerenciamento Significados: fé; apoio familiar; atencao

dos profissionais.
Classe 1

Demanda: suporte psicolégico.

Fonte: Dados da pesquisa elaborado pela autora (2021).

A seguir, um esquema representativo (Figura 12) foi elaborado para melhor
visualizacdo dos significados e das demandas para o autogerenciamento.

Para analise dos achados da Figura 12, é importante frisar que os
“Significados”, representam o que os participantes relataram como o preparo para
autogerenciar seus cuidados a saude em domicilio; e as “Demandas” representam

as necessidades e a adaptacao dos individuos apés o TCTH.
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Figura 12 — Significados e demandas para o autogerenciamento de pessoas

submetidas ao TCTH
SIGNIFICADOS DEMANDAS
Acompanhamento Proflssmnal Impllcagoes do Diagnéstico >
( Consuitas ( Exames  Tratamento @ @stabelemmento da Imumdad)
S L L

( Adesao a0 Tratamento Insergéo no Mercado de Trabalho>
Q@. C o= )
Vacinas Allmentagao Isolamento Higiene Restricdes
social

Fisicas . Dependéncia

( Orientacdes e Informagoes pessoal
C Mudanca de Habitos

Restrigdo  Apandonode  lsolamento  Pandemia
Alimentar social

Preparo do

‘ Apoio familiar

Profissionais Internet

Paciente

VIEI0S Imunidade

Manutencao dos Cuidados
. Sustento  Pericia médi Suporte | Acessoa
Prescritos finfani:) e psicoldgico  medicagdes
B R N o N

Promogéo ( Representatividade Fé e apoio
de vinculos do profissional familiar

L S

Fonte: Dados da pesquisa elaborada pela autora (2021).

Portanto, infere-se que o autogerenciamento abrange o individuo em sua
complexidade, pois perpassa aspectos singulares e multidimensionais, envolvendo o
individuo em uma exposicdo aprofundada e integrada das dimensbdes que o

compdem, frente ao processo de saude e doenca.
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4.3 GRUPO DE DISCUSSAO

Nesta secado, foram apresentados os resultados dos dados obtidos no
pequeno grupo de discusséo, realizado com cinco enfermeiros atuantes no setor de

pesquisa.
4.3.1 Caracterizagao dos enfermeiros

A caracterizagdo dos enfermeiros foi estabelecida com base nas seguintes
variaveis: sexo, tempo de formacgao profissional, especializagao e tempo de atuagao
no setor de pesquisa. Assim sendo, a caracterizagcao dos enfermeiros foi exibida na

Tabela 3.

Tabela 3 — Caracterizagao dos enfermeiros (n=5)

VARIAVEL n %
Sexo

Feminino 3 60,00
Masculino 2 40,00
Tempo de formacgao profissional

3 a6 anos 1 20,00
7 a 10 anos 3 60,00
11 a 14 anos 1 20,00
Especializagao

Enfermagem oncoldgica 5 100,00
Hematologia e Hemoterapia 1 20,00
Mestrado completo 1 20,00
Mestrado incompleto 3 60,00
Tempo de atuagao no setor de pesquisa

5 meses a 1 ano 3 60,00
2 a4 anos 2 40,00

Fonte: Dados da pesquisa, elaborada pela autora (2021).
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De acordo com a andlise da Tabela 3, a maioria dos profissionais
correspondia ao sexo feminino (60,00%), corroborando os dados do Cofen (2013),
que apresentaram que 84,70% dos profissionais da enfermagem do estado de Minas
Gerais eram do sexo feminino. Machado e colaboradores (2016) apontaram que a
enfermagem no Brasil € uma profissdo predominantemente feminina e que a equipe
de enfermagem representou 85,1% do publico feminino em sua pesquisa. Além
disso, mundialmente, nove em cada dez profissionais da enfermagem sao do sexo
feminino (OLIVEIRA et al., 2020). Esses dados reforcam a feminilizacdo da
profissao.

Quanto ao tempo de formacao dos enfermeiros, o resultado encontrado foi de
que trés participantes (60,00%) possuiam de sete a dez anos. Esse resultado
diverge do encontrado pelo Cofen (2013a), revelando que a maioria (69,5%) dos
enfermeiros em Minas Gerais possuia de dois a dez anos de formacao.

Ja em relacdo a especializacbes, todos os entrevistados realizaram
especializacéo lato sensu. Entre os enfermeiros 100,00% possuiam pos-graduagao
ou residéncia em Enfermagem Oncoldgica, de acordo com o perfil de contratagao
exigido pela instituicAo nos concursos. Quanto a especializagéo stricto sensu,
60,00% estavam com o Mestrado em Enfermagem em andamento (incompleto), e
20,00% ja eram mestres em enfermagem. Em consonancia com esse resultado, o
estudo de Souza e colaboradores (2016), acerca do perfil e da qualificagao
profissional de enfermeiros, apontou que 50% dos participantes tinham
especializagao /ato sensu concluida, e os outros 50% estavam cursando a mesma.

Além disso, uma pesquisa realizada com enfermeiros em Minas Gerais
apontou que a especializagao lato sensu e residéncia totalizaram 85,6%, e a pés-
graduagao stricto sensu mestrado académico correspondeu a 8,9% (COFEN,
2013a). Em outro estudo realizado sobre os aspectos da formacédo da equipe de
enfermagem, foi evidenciado que a grande maioria dos enfermeiros (80%) possui ou
estd cursando alguma pds-graduacéo (Machado et al., 2016a). Essa procura por
especializagbes esta relacionada a probabilidade de inser¢do no mercado de
trabalho, devido a maior complexidade e aptidao intelectual exigidas (MACHADO et
al., 2016).

Quanto ao tempo de atuacéo no setor de realizagdo da pesquisa, 60,00% dos
enfermeiros corresponderam ao tempo de cinco meses a um ano. Diante desse

resultado, € possivel concluir que a maioria dos entrevistados eram novatos no setor
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ou na instituigdo. Esses dados corroboram um estudo realizado sobre a
caracterizagdo sociodemografica dos enfermeiros de hospitais de um municipio do
Mato Grosso do Sul, que verificou que um numero expressivo dos participantes
(47,85%) possuia até um ano de trabalho na instituicado (ARAUJO et al., 2017).

4.3.2 Apresentagao e validagao dos dados

Esse grupo teve como foco atingir o terceiro objetivo especifico deste estudo.
Para tanto, foi conduzido pela pesquisadora com o intuito de discutir as agdes para o
desenvolvimento do autogerenciamento dos cuidados a saude em domicilio, de
modo a ratificar ou ndo as demandas encontradas como produto da primeira etapa
da pesquisa.

Na perspectiva do pensamento complexo, unindo o uno ao multiplo, o uno
nao se extinguird no multiplo e o multiplo fara parte do uno (MORIN, 2015). Nesse
olhar, entende-se que, na adogao do grupo, reflexdes singulares podem fazer parte
de multiplas percep¢des, mas a visdo particular ndo deixara de existir no todo
complexo e esse todo fara parte da singularidade.

No pequeno grupo de discussao on-line, buscou-se abarcar o principio
dialdgico, isto €, a promogao da comunicagao e a exposi¢cao entre as diversas linhas
de raciocinio, considerando relagcdes paradoxais, conflitos e tensdes que envolvem
as “partes e o todo, individuo e grupo, individuo e sociedade, sem sacrificar um em
detrimento do outro” (ALVES; SEMINOTTI, 2006, p.117).

As reflexdes levantadas no grupo foram pautadas na Figura 13, que
representa as demandas encontradas. Dessa forma, estas foram discutidas uma a

uma pelos participantes.
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Figura 13 — Demandas para o autogerenciamento de pessoas submetidas ao TCTH
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Fonte: Dados da pesquisa, elaborada pela autora (2021).

A seguir, serdo apresentadas as demandas organizadas de maneira tematica,

com os respectivos resultados da reflexdo do grupo.

Demanda 1: Implicagbes do diagndstico

Nessa demanda, foi relatado pelos individuos submetidos ao TCTH o impacto
que o diagndstico da doenga oncologica causa no individuo e na sua familia,
exacerbando o medo da patologia e o receio de uma recidiva da mesma. Além disso,
destacaram-se os tratamentos a que foram submetidos e o0 processo de

deslocamento para sua realizagdo. Esses achados foram reafirmados pelos
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enfermeiros no pequeno grupo de discusséo, sendo constatados nos depoimentos a

seqguir.

Entdo, nas consultas de enfermagem, a gente consegue observar
isso, porque a gente faz a consulta e tem que colher a histéria do
paciente. A gente consegue observar todos esses medos, esses
anseios... toda parte pré e finalizagdo de tratamento [...]. Entéo eles
acabam contando toda a historia pregressa deles [...] (ENF 01).

Eu também consigo identificar que esses anseios, eles sdo muito
presentes na vida dos pacientes. [...]. Entdo, esse medo da doenga,
0 medo do procedimento em si, mesmo a gente explicando como que
funciona, quais sdo as etapas, como que vai ser, como que a gente
espera que O organismo reaja, eles ficam com muito anseio e
temerosos mesmo! [...] (ENF 02).

Entao, ratificando um pouco do que foi apresentado por vocé pelos
pacientes, essa questdo da distancia, do deslocamento realmente é
uma coisa que traz um pouco de aflicdo para eles. [...]. Entdo a gente
observa uma certa afligdo com relagdo a esse deslocamento [...]
(ENF 04).

A visdo dos enfermeiros vai ao encontro do que emergiu na discussao das
falas nas categorias, sendo evidenciados na Categoria |: Descobrimento do
diagnostico de cancer e percurso do tratamento, compondo a Classe 6: O

diagnostico e tratamento do cancer.

Demanda 2: Restabelecimento da imunidade

Essa demanda demonstrou a preocupacao do individuo transplantado quanto
aos cuidados com a saude a serem realizados pelo mesmo em domicilio para o
restabelecimento da imunidade, nos quais se incluiam alimentagéo, higiene e
isolamento social. Além disso, deve-se atentar ao acompanhamento ambulatorial,
referente a vacinas, exames e consultas periédicas de retorno. No grupo de
discusséo, esses cuidados foram ratificados, e os enfermeiros explanaram sobre as

orientacdes fornecidas.

[...]. Com relagao a imunidade e as atividades que eles fazem, esta
tudo atrelado a esse retorno da hematopoese, da funcdo medular
dele, de uma maneira bem otimizada. Entdo, com relagdo ao
isolamento social, de ter que ficar em casa, usar mascara, evitar que
as pessoas vao la. Eles ficam muito preocupados e ja saem
perguntando quando comegardo a vacinar, porque sabem que,
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quando eles comecarem a vacinar, aos poucos, eles vao comecar a
voltar com a rotina deles de antigamente [...] (ENF 01).

[...]. Entdo esse acompanhamento ele precisa ser feito, e nés, como
profissionais, isso também é uma responsabilidade nossa também,
estar o tempo inteiro conscientizando e falando da importancia deles
estarem retornando e de seguir certinhas as orientagdes, o cartdo de
vacinagdo poés-transplante, para que o quanto antes eles consigam
voltar o cotidiano normal (ENF 02).

As consultas periodicas de retorno, isso é informado durante as
consultas de enfermagem, isso sempre é informado. [...]. Tanto na
questdo do restabelecimento da imunidade, de toda mudanga nas
atividades, é... na alimentacdo. Tem a questdo das vacinas também
[...] (ENF 04).

Em consonancia com o relato dos enfermeiros, essas questdes foram
apresentadas e discutidas na Categoria Il: Apoio para o desenvolvimento de agdes
de autogerenciamento dos cuidados a saude, compondo a Classe 5: Adesao ao

tratamento pds-transplante de células-tronco hematopoéticas.

Demanda 3: Inser¢do no mercado de trabalho

Nessa demanda, foi exposta a preocupacéao do individuo quanto ao retorno do
seu cotidiano, demonstrando as preocupag¢des com o sustento familiar interligados a
realizagcdes de pericia médica para a manutencdo de beneficios ofertados pelo
governo diante do seu quadro de saude/doenca. Esse aspecto foi reafirmado no
grupo de discussdo, onde os enfermeiros reforcaram as preocupacgdes relatadas

pelos transplantados.

[...] E que muitas vezes, na hora de fazer a pericia, mesmo tendo um
diagnostico, mesmo tendo um relatério médico, que o paciente esta
em tratamento e que ele precisa ficar em isolamento social, eles tém
o beneficio negado. O perito manda com que eles voltem a trabalhar,
e eles retornam a instituicdo com o maior anseio, com medo, e
dizem: “Mas eu ndo posso!” E gera aquele conflito e aquele monte de
ansiedade que eles trazem, e a gente sempre tem que tentar buscar
um meio de tentar ajuda-los. E o médico do servigo entra em contato,
faz outro relatério com mais especificacbes da doencga. Enfim, isso é
uma coisa que a gente vé e vivencia muito também (ENF 02).

E uma questdo importante, a gente percebe que impacta diretamente
nas familias desses pacientes que estio ali. Principalmente quando é
o chefe da familia, ou € a mulher que esta de frente da situagao
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financeira da familia. Entdo, isso € um aspecto que €& bastante
importante e causa preocupacao neles [...] (ENF 03).

[...] eu ja percebi de pacientes mais jovens, é que as vezes esses
pacientes tinham um servigo antes, tinham o seu trabalho e que
ganhavam mais, e de repente tem a doenga, se véem
impossibilitados e conseguem o beneficio. Mas assim, o beneficio é
muito pouco, as vezes de um salario minimo, entdo se veem em uma
situacao dificil, porque as vezes ganhavam mais. Eu ja vi situagbes
que ganhavam mais, antes com o trabalho e que agora ganham um
salario minimo e tém que sustentar filho e outros entes da familia. [...]
(ENF 05).

As perspectivas dos enfermeiros coadunam com os aspectos relatados pelos
pacientes, que foram apontados e discutidos na Categoria Il: Apoio para o
desenvolvimento de agdes de autogerenciamento dos cuidados a saude, integrados
na Classe 5. Adesdao ao tratamento péds-transplante de células-tronco
hematopoéticas e na Classe 2: Manutengdo dos cuidados com a saude e

necessidades apds o transplante.

Demanda 4: Limitagbes

Nesse tdpico, foram evidenciadas as dificuldades que o individuo enfrenta
quando é submetido ao TCTH. As limitagdes incluiam a dependéncia para realizagao
de tarefas do cotidiano e necessidade de um cuidador e também limitagcdes de
origem fisica para a pratica de exercicios e restricbes de algumas atividades apds a
terapéutica. No grupo de discussdao, esses aspectos foram validados pelos

enfermeiros.

[...] ha a necessidade de um cuidador préximo para assumir esse
cuidado, gerenciar esse autocuidado do paciente que vai estar
prejudicado em alguns momentos, em algumas tarefas da vida diaria.
Com certeza, por conta da recuperacao, do processo de reabilitacdo
depois do transplante. [...] (ENF 03).

Essa questdo das limitagdes, elas sdo bastante evidenciadas
mesmo. Porque os pacientes, eles saem da internagdo e recebem
alta ainda muito debilitados. Ainda sem o restabelecimento da
imunidade totalmente. Entdo ainda ha uma necessidade de uma
figura de um cuidador principal, e isso é de extrema importancia para
esses pacientes. Porque eles realmente ficam dependentes para
exercer algumas atividades. E essas questdes das atividades fisicas
geram um impacto mesmo. [...] a gente escuta alguns relatos
mesmo, porque é algo que eles as vezes nao esperam, assim de
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imediato. De ficar tdo dependentes tanto na internagdo quanto no
pos-transplante, nos primeiros cem dias. Essa questdo da
dependéncia, a gente nota que é uma coisa que incomoda [...] (ENF
04).

De encontro aos depoimentos dos pacientes, esses achados foram expostos
e discutidos na Categoria Il: Apoio para o desenvolvimento de acgbes de
autogerenciamento dos cuidados a saude, inseridos na Classe 3: O preparo e as

mudancgas nos cuidados com a saude apds o transplante.

Demanda 5: Mudanca de habitos

Essa demanda apresentou a necessidade de adaptacdo do individuo para
uma melhor resposta a terapéutica realizada. Assim, foram ressaltadas as restricoes
alimentares, o abandono de vicios, o0 isolamento social, preocupagdes com o
restabelecimento do sistema imunologico, necessidades de atendimento psicologico,
psiquiatrico e medicamentos. Cuidados estes que foram redobrados devido a
pandemia da covid-19. Esses pontos também foram reafirmados no grupo de

discussao.

Eu acho que é tudo questao do novo. Porque isso tudo, o transplante
em si, alterou substancialmente a vida desse individuo. Entdo, por
ser tudo novo, o novo as vezes ele chega de uma maneira
avassaladora e a gente acaba potencializando principalmente
quando a gente é fragil, ai entra a necessidade de suporte
psicoldgico [...]. E um processo que foi novo, que se passou, mas
que ainda ha uma vida para ser vivida, para ser restabelecida [...], e
a recuperacao, a depender da pessoa, ela pode ser mais acelerada,
mais gradativa ou bem mais lentificada (ENF 01).

Esses pontos retratados pelos enfermeiros corroboram com os relatos dos
pacientes, e foram discutidos na Categoria Il: Apoio para o desenvolvimento de
acdes de autogerenciamento dos cuidados a saude, representados pela Classe 2:
Manutencdo dos cuidados com a saude e necessidades apdés o transplante e
também na Categoria lll: Percepgbes, necessidades e apoio: subsidios para o
autogerenciamento, constituindo a Classe 4: Necessidades e importancia do suporte
familiar e do acompanhamento profissional nas orientagdes de cuidados a saude, e

na Classe 1: Crengas, sentimentos e apoio frente ao processo de saude e doencga.
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Contudo, ressalta-se que, diante das cinco demandas abordadas no pequeno
grupo de discussdo, todas foram ratificadas pelos enfermeiros n&o havendo
refutacdo dos dados, ou surgimento de caracteristicas novas. Esse resultado reforga
as diretrizes encontradas para atender as demandas para o autogerenciamento dos
cuidados a saude das pessoas com doenga oncoldgica que realizaram o TCTH, que

foram expostas na Figura 13.

4.3.3 Avaliagcao do processo de pesquisa

Além disso, a metodologia utilizada neste estudo foi validada pelos
participantes, que consolidaram todo o processo de pesquisa como totalmente
relevante para a captura de fenbmenos e questdes que circundam a complexidade

do individuo, além de contribuir para a pratica profissional.

O paciente vem aqui para fazer uma consulta e, de repente, ele ja fez
a consulta com toda uma equipe multiprofissional, ja recebeu uma
enxurrada de informacgdes e nao processou isso. [...] hoje eu vejo a
necessidade desse cuidado de transigdo, para ndo sair com tanta
demanda assim, e ele poder se organizar. [...] Entdo assim, entender
a percepgao do paciente e a visdo da equipe quanto ao processo de
transplante, acho que vai ser importante para o crescimento, dessa
forma, como vocé esta dando esse feedback para a gente, mais
principalmente para o setor [...] (ENF 01).

{1

De acordo com a Lein. 7.498/86, artigo 11, inciso I, alinea “”, cabe ao
enfermeiro privativamente realizar a consulta de enfermagem (BRASIL, 1986). Esta
€ definida como a assisténcia individual prestada ao paciente, realizada pelo
enfermeiro com o intuito de fazer um levantamento dos problemas que acometem o
individuo e elaborar estratégias de cuidado de prevengao e/ou promog¢ao da saude,
por meio de agdes e orientagées (CRIVELARO et al., 2020).

Além disso, a enfermagem € uma profissdo que se desenvolve por meio de
um trabalho coletivo, e a relagao entre as pessoas é concretizada pela variedade no
trabalho e nas relagdes profissionais que vao se instituindo no dia a dia (SANTOS;
TEIXEIRA; CURSINO, 2017).

Nessa perspectiva, na terapéutica do transplante, o enfermeiro € um dos

integrantes da equipe multiprofissional, sendo considerado o articulador do trabalho
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multidisciplinar, pois apresenta habilidade de comunicagdo aberta e clara,
representando um elo entre a equipe e os pacientes (NEGREIROS et al., 2017).

Entende-se que a percepc¢ao dos pacientes acerca das orientagdes fornecidas
implica todo o processo de saude/doenca. Assim, no servico de transplante, a
educacao em saude é considerada uma das competéncias fundamentais do
enfermeiro (NEGREIROS et al., 2017). Esse processo educativo deve ser continuo e
abarcar pacientes e familiares, estimulando o preparo para as possiveis
modificagdes no estilo de vida, fornecendo ferramentas que auxiliem na tomada de
decisdo, na mudanga de habitos comportamentais e no estilo de vida (NEGREIROS
et al., 2017).

Logo, é preciso atentar para o excesso de informagbes que pode levar a
inteligéncia cega, pois o conhecimento age pela selecdo de dados significativos e
insignificantes, ele separa e une, hierarquiza e centraliza os pensamentos, sem que
haja uma consciéncia disso (MORIN, 2015). Devido a esse fato, é necessario que as
orientagdes fornecidas pelos profissionais da saude sejam claras e objetivas,
promovendo a assimilacdo de informacgdes relevantes para vivéncia desse processo
pos-transplante.

Verificou-se, na analise dos resultados, que o pequeno grupo de discussao,
além de ratificar as demandas encontradas, reconhece que as mesmas irdo servir de
subsidios para que os enfermeiros estimulem o desenvolvimento do

autogerenciamento dos cuidados a saude dos pacientes no pos-TCTH.

[...] a gente consegue enxergar tamanha a relevancia no seu objeto
de estudo que é esse gerenciamento do autocuidado. Eu creio que
seja extremamente importante o paciente estar empoderado mesmo
do tratamento, das suas limitacbes, dos desfechos que eles irdo
apresentar a curto, médio e longo prazo também. Ent&do, quanto mais
informacdes esses pacientes tiverem do seu tratamento e da doencga,
mais empoderado ele vai ficar e consequentemente mais sucesso ele
tera ao longo da trajetéria no tratamento. Entdo eu considero
totalmente relevante o seu trabalho e creio que os seus resultados
irdo ser excelentes, e irdo contribuir muito com a assisténcia que a
gente realiza com esses doentes, com 0s proprios pacientes mesmo,
para eles estarem cada vez mais conscientes e empoderados
mesmo do tratamento e da doenga (ENF 02).

Com base nesse depoimento, € possivel perceber a relagdo do

autogerenciamento com a geréncia do cuidado de enfermagem e a complexidade do
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individuo. Por meio do pensamento complexo, é factivel a realizacdo de um cuidado
que ultrapasse a idealizagao de redes e suas conexdes (COPELLI et al., 2016).

Assim sendo, na geréncia do cuidado de enfermagem, uma das
potencialidades do profissional enfermeiro € a capacidade de compreender o
individuo como um todo e sua multidimensionalidade (COPELLI et al., 2016). Nessa
otica, compreende-se que a assisténcia ao paciente implica uma série de questbes
que circundam a singularidade, que devem ser consideradas ao trabalharem
estratégias de autogerenciamento.

Pode-se afirmar que a principal caracteristica do autogerenciamento € o papel
colaborativo desenvolvido pelo profissional de saude e os pacientes, em parceria
para melhor gestdo da cronicidade (LOH, 2018). Apesar de o termo
autogerenciamento ter sido clarificado no encontro, entende-se que ainda ha uma
necessidade de fortalecimento do mesmo na pratica profissional, pois existe uma
percepcao atribuida a este como sindnimo de autocuidado.

Os enfermeiros participantes conferiram grande importadncia ao estudo
desenvolvido e a metodologia utilizada, ressaltando o compromisso social do
pesquisador e a mudanca que os resultados desta pesquisa podem ocasionar na

pratica profissional.

A gente fica trabalhando em uma rotina, de coisas assim da
percepcao do paciente, porque isso também é uma avaliagdo de
qualidade do nosso atendimento. Entdo essa percepcéo do paciente
ai que vocé esta levantando, la na frente, quando vocé terminar, se
vocé tiver essa disponibilidade, vai ser muito bom se apresentar para
toda nossa equipe [...] (ENF 03).

[...] acho que a cada vez mais precisa de estudos nesse sentido.
Porque isso também ajuda no nosso cuidado com eles e nos apoia
de uma forma mais cientifica no cuidado com esses pacientes
também. Foi um feedback para nés da equipe, acho que até é bom
para gente, estarmos préximos da parte da educacgao, dos estudos...
entdo acho que é sempre bom, ndo s6 vocé, mas 0s meninos que
estdo no mestrado trazer isso para a gente na pratica. As vezes, isso
estimula a gente também, a melhorar, a falar... porque, no dia a dia,
a gente sempre, claro, quer melhorar, mas a gente vai muito na
pratica ali, na técnica. Entdo acho que conversar disso, ver uma
apresentagao de colegas é extremamente importante (ENF 05).

Tendo em vista que a PCA é uma metodologia que ocasiona mudangas na
pratica assistencial, a sua aplicabilidade traz a esperanga reforgcada de uma melhor
qualidade na assisténcia a saude (TRENTINI; PAIM; SILVA, 2017). Cortes, Pardoin
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e Berbel (2018) apontam que a PCA é um método promissor nas pesquisas
qualitativas, a serem realizadas pela enfermagem e também pela area da saude,
devido a sua relacdo de proximidade da pratica profissional com a construcdo do
conhecimento em pesquisa. Para esses autores, a PCA promove a investigagéo e,
concomitantemente, o crescimento e a inovagao do saber, reforcando que a pratica
desse tipo de pesquisa constitui instrumento importante para o trabalho dos
enfermeiros na execugao do cuidado, em que “todos participam, aprendem e
ensinam de forma coletiva e simultdnea em busca de caminhos de transformacao da
realidade” (CORTES; PARDOIN; BERBEL, 2018, p.475).

Entender a pesquisa como pratica social significa dizer que, no processo de
construcao do conhecimento, o pesquisador esta inserido em uma rede complexa de
negociagcbes (BECKER et al.,, 2020). Sendo assim, a produgdo do conhecimento
repercute na pratica, devido a isso, destaca-se a importancia de realizar mais
pesquisas utilizando essa metodologia na area da enfermagem e da saude. Na
avaliacao realizada pelos participantes do grupo, o processo desta pesquisa foi
considerado valido e totalmente relevante para a atualidade vivenciada no contexto

do TCTH e suas etapas.
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4 CONSIDERAGOES FINAIS

A construcao deste estudo possibilitou conhecer quais os significados e as
demandas para o autogerenciamento dos cuidados a saude em domicilio de
pessoas que realizaram o TCTH. Nessa perspectiva, os resultados da pesquisa
apontaram as diretrizes para atender as demandas para esse autogerenciamento
dos cuidados a saude, permitindo uma melhor compreensdo das necessidades
vivenciadas para a adaptagao do individuo frente a esse processo de saude/doenca.

Os pacientes participantes, mesmo tratando de um assunto que expde sua
intimidade e afligdes da vida, demonstraram-se solicitos e interessados em
compartilhar sua vivéncia, de modo a ajudar outras pessoas que passarao pelo
mesmo processo.

Além disso, a disponibilidade e o interesse dos enfermeiros participantes em
contribuir com a pesquisa serviram para entender o quao relevante foram as
demandas encontradas e como sua abordagem e reflexdes com a equipe
profissional podem influenciar na qualidade da assisténcia.

A utilizagado da PCA neste estudo viabilizou reflexdes no exercicio da pratica
profissional e possibilitou um olhar diferenciado sobre a relagdo entre teoria e
assisténcia; e singularidade e complexidade do ser humano. A imersibilidade da
pesquisadora no cenario de pratica, assim como o desenvolvimento das outras fases
do método, especialmente a fase de analise no processo de transferéncia,
possibilitou o reconhecimento por parte dos profissionais enfermeiros quanto a
necessidade de realizagao de pesquisas em saude que demonstrem a percepg¢ao do
individuo e o papel da equipe de saude frente ao processo de adoecimento,
estimulando o autogerenciamento.

Nessa metodologia, a convergéncia da pesquisa para o0s pacientes
participantes se configurou de forma dialégica no movimento de agao-reflexdo-agao,
por meio de todo o processo de pesquisa, principalmente na coleta de dados. Essa
troca de reflexbes sobre a vivéncia do individuo representa um momento de
diferentes perspectivas sobre um determinado tema, que serve para reforgar ou
refutar dados evidenciados em outros estudos.

Ademais, o estudo apresentou aspecto limitante, como o cenario pandémico
da covid-19, pois, devido ao mesmo, foi necessario repensar a estratégia inicial de

coleta de dados, que seria realizada presencialmente, alterando para telefonema, e
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submeter uma emenda ao Comité de Etica em Pesquisa. Houve dificuldade de
contato por via telefone com alguns dos pacientes participantes e algumas recusas
por medo de fraudes, pelo fato de terem que enviar por e-mail ou WhatsApp uma
foto do TCLE (APENDICE C) com sua assinatura.

Apesar da limitacdo supracitada, ressalta-se que, para a emenda e a coleta
de dados, houve uma preocupacao para nao se perder os aspectos da PCA, assim
verificou-se que todos os objetivos propostos para este estudo foram alcancados.
Pelo fato de o estudo ter sido desenvolvido em uUnico contexto em uma abordagem
qualitativa, destaca-se que o foco ndo é a generalizagdo dos resultados, sendo
assim, pode ser explorado e ser objeto de comparagéo em pesquisas futuras.

Os resultados demonstraram a importdncia da realizacdo do
autogerenciamento na fase pés-TCTH e como essa pratica pode influenciar
beneficamente o reconhecimento e a prevencao de possiveis complicacoes.

A partir deste resultado, ratifica-se a necessidade de outros estudos que
aprofundem mais na questao das diretrizes para o autogerenciamento encontradas,
e como o profissional enfermeiro pode estimular e orientar o paciente para
realizagcao dessa pratica. Assim, o autogerenciamento deve ser visto como uma
estratégia educativa, que proporciona ao paciente autonomia sobre as mais diversas
situagcdes que podem ser vivenciadas durante o processo de saude/doenca.

Ressalta-se que o estudo trouxe implicagdes para a enfermagem no sentindo
de fortalecimento das ag¢des educativas e da importancia do profissional quanto as
orientacdes fornecidas ao paciente para os cuidados a sua saude em domicilio.

Por fim, acredita-se que este estudo sera de grande valia para elaboragao de
novos protocolos de atendimento que estimulem o desenvolvimento do
autogerenciamento, fazendo com que o individuo saiba agir diante de diversas
situacdes e reconheca possiveis complicagcbes que venham acometé-lo. Esse fato,
consequentemente, ira minimizar custos relativos ao sistema de saude, além de

tornar o individuo mais proativo e seguro frente ao seu processo de saude/doenca.
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Pesquisador Responsavel: Nadia Fontoura Sanhudo Tel: (32) 99108-0648
Equipe de pesquisa: Poliana Novais Mendes Tel: (32) 98879-0637
Endereco: Rua José Lourengo Kelmer, s/n — Campus Universitario da UFJF, Bairro
S&o Pedro.

CEP: 36036-330  Juiz de Fora— MG

E-mail: nadiasanhudo@gmail.com / poliana_novais85@hotmail.com

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da
pesquisa “O autogerenciamento de pessoas submetidas ao transplante de
células-tronco hematopoéticas”. Neste estudo, pretendemos construir diretrizes
para atender as demandas para o autogerenciamento do cuidado a saude de
pessoas com doenga onco-hematoldgica submetidas ao transplante de células-
tronco hematopoéticas (TCTH); identificar o entendimento do significado do
autogerenciamento para as pessoas que realizaram o TCTH; descrever suas
demandas para o autogerenciamento dos cuidados em saude; e discutir
coletivamente com os enfermeiros as demandas encontradas visando ratificar ou
retificar as diretrizes propostas. O motivo que nos leva a estudar esse tema é a
necessidade de maior exploragcao do contexto do autogerenciamento dos cuidados
das pessoas com doengas onco-hematoldgicas que realizaram TCTH.

Para este estudo, adotaremos os seguintes procedimentos: entrevista por
telefone via chamada por voz com os transplantados e um pequeno grupo de

discusséao on-line por videochamada com os enfermeiros.
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Vocé sera entrevistado por telefone via chamada de voz pela pesquisadora.
Essa entrevista sera gravada em audio no celular e posteriormente, suas falas serao
transcritas e analisadas. Além disso, podera ser convidado (a) a participar de um
pequeno grupo de discussao on-line que sera agendado com o senhor (a) por
telefone. Ressalta-se que a pesquisadora gravara o encontro do grupo e utilizara o
audio para posterior analise e transcricao das falas.

Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em riscos minimos, ou seja,
riscos emocionais relacionados a exposi¢ao de sua vivéncia, e, para reduzir estes
riscos, serdo adotadas a postura de colocar-se no lugar do outro, agdes de
acolhimento por meio da escuta atenciosa das falas e interrupg¢ao da entrevista caso
necessario. Todas as medidas necessarias serao realizadas de modo a preservar
seu bem-estar emocional. Além disso, existe o risco minimo de identificacdo do
participante ao enviar este documento por e-mail ou aplicativo de mensagem, porém
a pesquisadora tera cuidado com as fotos deste documento recebidas, codificando
as entrevistas e sendo a uUnica pessoa a acessar seu e-mail e aplicativo de
mensagens protegidos por senha particular e intransferivel.

A pesquisa contribuira para fornecer novos estudos sobre a tematica e
aprofundamento do conhecimento sobre o conceito de autogerenciamento, uma
maior compreensao e controle do cliente sobre seu estado de saude
desempenhando o papel central no manejo de complicagdes e consequéncias
associadas ao processo de transicdo da saude, de modo a promover um maior
controle sobre sua vida, a redugao de danos e custos para os servigos de saude.

Para participar deste estudo, o (a) Sr. (a) ndo tera nenhum custo, nem
recebera qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e
comprovados danos provenientes desta pesquisa, o (a) Sr. (a) tem assegurado o
direito a indenizagdo. O (A) Sr. (a) sera esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer
aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera
retirar seu consentimento ou interromper a participagao a qualquer momento. A sua
participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer
penalidade ou modificagdo na forma em que o (a) Sr. (a) é atendido (a) é atendido
pelo pesquisador, que tratara a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo,
atendendo a legislacdo brasileira (Resolugdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de

Saude), utilizando as informagdes somente para fins académicos e cientificos.
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Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢cao quando finalizada. Seu
nome ou o material que indique sua participacdo nao serdo liberados sem a sua
permissao. O (A) Sr. (a) n&o sera identificado(a) em nenhuma publicagdo que possa
resultar deste estudo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e,
apo6s esse tempo, serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se
impresso em uma via original com o (a) Sr.(a), e uma foto do termo assinado com a
pesquisadora.

Eu, , portador (a) do

documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos do

estudo “O autogerenciamento de pessoas submetidas ao transplante de
células-tronco hematopoéticas”, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informacbes e
modificar minha deciséo de participar, se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar deste estudo. Recebi uma via deste
termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e

esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de 20
Nome e assinatura do(a) participante Data
Nome e assinatura do(a) pesquisador Data

Nome e assinatura da testemunha Data
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Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar o:

CEP HU-UFJF — Comité de Etica em Pesquisa HU-UFJF

Rua Catulo Breviglieri, s/n° - Bairro Santa Catarina

CEP.: 36036-110 - Juiz de Fora - MG

Telefone: 4009-5217

E-mail: cep.hu@ufjf.edu.br
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APENDICE D - Roteiro semiestruturado

ROTEIRO SEMIESTRUTURADO

Autoria: POLIANA NOVAIS MENDES

PESQUISA: “O AUTOGERENCIAMENTO DE PESSOAS SUBMETIDAS AO
TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOETICAS”

A — Identificagao da entrevista:
A1 - Telefone para contato:
A2 - Cédigo do Participante: P___
A3 - Data: / /

A4 - Inicio da entrevista (horas):

A5 - Término da entrevista (horas):

B - Caracterizagao do participante:

B1 - Naturalidade:

B2 - Cidade de residéncia atual:

B3 - Nascimento: I/ B4 - Idade (anos):

B5 - Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino

B6 - Escolaridade (grau maximo cursado): ( ) Ensino fundamental (') Ensino médio
() Graduacao ( ) Pés-graduacéao

B7 - Estado civil: B8 - Numero de filhos:

B9 -Numero de residentes no domicilio:

B10 - Religido:

B11 - Profissédo:

B12 - Trabalha no momento ( ) Sim () Nao

B13 - Aposentado ou Afastamento do servigo?

B14 - Diagnostico (Tipo de doenga onco-hematoldgica):

B15 - Ano do diagndstico:

B16 - Numero de transplantes de células-tronco hematopoéticas (TCTHs) realizados:
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B17 - Data do ultimo TCTH realizado:

B18 - Alguma outra comorbidade

C — Questoes norteadoras do estudo:

C1 - Conte-me o que mudou (qual a mudanga que vogé percebe) no cuidado da sua
saude apos a realizagao do transplante?

C2 - Apds o transplante, o que vocé fez e faz para desenvolver habilidades, meios
para buscar informagdes para cuidar da sua saude?

C3 - Quais as suas necessidades, o que vocé precisa ou precisou para cuidar da
sua saude apds o transplante?

C4 - Deseja falar mais alguma coisa, alguma coisa que vocé ache importante e

queira falar?
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ANEXO A - Orientagdes do HU- UFJF aos pacientes pés-TCTH

‘“I‘l i Servign  de Trapsplane  de

Mediili Ossen dig Jule de Forn

ORIENTAGOES AOS PACIENTES POS-TRANSPLANTE DE mEBULA OSSEA
Servigo de Transplante de Medula Ossea de Juiz de Fora

; INTRODUGAO

I Este manual é dedicado a vocé, submetido ao Transplante de Madula Ossea em condigdeq

alta hospitalar. «

A aita da enfermaria, s6 sera possivel no momento em que a sua medula 6ssea es|

cionando bem, ou seja, produzindo as células s6 sangue que protejam vocé contra hemorragias.
 Embora vocé esteja recuperado o suficiente para ser tratado no ambulatério, seu sis

ica ainda n&o esta completamente restabelecido.

primeiros 100 dias apés o Transplante de Medula Ossea ha maior riscc de co

» motivo, seguir estas orientagbes & importante para prevengao de infeccd

= nete sem perfume,
hidratante a base de vitamina A ou ureia. sem cheiro apos o banho,

qu v_q?su_l esteja mais forte;

 protejam dos raios solares;
‘as refeicBes, bochechar com antisséptico sem alcool 5 vez

‘escova macia para evitar sangramento;
. com marteiga de cacau, dlec mineral ou E"m solar labial, g

a, toalhas de rosto e de banho no minimo, 2 vezes por semana,
rante a limpeza e deixa-lo arejado durante o dia

liberagdo do seu médico,
nga de pessoas que NAo vivem reguhmwnta COM VOCe,
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Devera usar méscara quando algum familiar estiver com aiguma doenga co
Evite muitos 'Bﬁﬂﬂtg: pﬂsnda?.-duanfuﬂ ou criangas em idade escolar i
virus e germes na escola sem perceber), : ' e
Evite locais com aglomeragdes em [ocais publicos, m%ﬁmﬁfumﬂh i
Havendo necessidade de frequentar esses locais, usar a masca e bR

Vocé nlo precisara usar mascara quando estiver sozinho ou em Uﬁ”?da :
A mascara deverd ser trocada fodos os dias ou se a mesma estive UMica. .« .

LAVAGEM DAS MAOS

L

o TS

ante, porque muitas doengas si

v Al das maos cui ' i
avagem das maos cuidadosamente & muito import te depois de ir ao banhei

pelas maos. E muito imporante lavar as maos, principalmen

refeicbes; ' S . W il
¥ Mantenha as unhas aparadas e limpas ' Tenha cuidado para néo se ferir ao cortar as unhas;
¥ A pessoa que estiver cuidando de vocé também deve lavar as maos frequentemente.

EVITANDO INFECGOES

# Evite contato com animais, plantas e pessoas com doengas contagiosas (sarampo, caxumba, catapora
e outras), : oy e SO

Evite contato com criangas que receberam vacinas como sarampo, fubéola e Sabin (para poliomielite),

pois os virus destas vacinas estardo sendo eliminados durante 3 a 4 semanas;

Evite banhar-se em piscinas, agudes, lagoas e praias antes de tomar as vacinas, pois podem ser

transmitidos germes por este local; ol T ... .

Lavar e enxaguar com agua fervente os pratos. talheres e copos e guardar em Jocal limpo e seco, com

pano de prato limpo; R Sy s

Lavar o banheiro diariamente, com agua e sabao e desinfetante; _

Limpar a tampo do vaso sanitario com alcool doméstico antes e apds o uso

SONO E REPOUSO

Dormir pelo menos oito horas por dia em ambiente tranquilo e repousc durante o dia;
Usar cama exclusiva para o paciente;, : . "
as te tenha companheiro, poderao dormir na (R 88,0 s
ortador de outras doengas infecciosas. O uso da

b

s

S

TR
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NUTRIGAQ v

Q cuidado na higieniza
o d
manipulades de fu:rnaq; o

transmissores de ‘doen

alimentos & um procedimento de extrema | '
Rk Sy importancia, pois alimen!
adequada ou higienizados de forma errada pngrﬁn conter ml:':gmrganism

| $as & que podem causar sérios danos a sad iz
orientacdes a sere ui e saude. Entdo umas das principi
Consiiiic cam = Seguidas € a HIGIENIZAGAO ADEQUADA!

contaminagao, la cautela alimentos crus como frutas, legumes e folhas, devido ao maior risco

E;S:E;::Irr::nﬁ;?:ﬁ boa aparéncia, sem partes estragadas e fazer a higienizagao correta. Quando
NBS ronaliva e rar as pontas que ficam expostas. Evite consumir marango ;
s crus nem alimentos que levam ovo cru e sua preparagao, tais como maiong
Seira, gemada, mousse, glacés. Para esses tipos de pratos, utilize ovos pasteurizados ou em f
Utilize maionese industrializada ou prepare o creme da maionese com ovo cozido. Nao utilize ovos ¢
a casca rachada. Lavar o ovo somente antes do consumo. t = 5
As carmes devem ser bern cozidas (bem passadas). NAc comer carne cfua ou com alguma pa
rosada. Todos os tipos de carne sao permitidos. Evitar apenas embutidos como linguiga, salsich
salame, presunto, wgortadela, etc. :
N&o consuma alimentos mal cozidos, fora do prazo de validade, com cor e e!o alterados ou
presenca de mofo e bolores. i
M&o deixe alimentos prontos em temperatura ambiente (em cima do fogéo, no forno, sobre a pia) |
mais de 30 minutos ¥
Quando comprar os alimentos, cologue por dltimo no carrinho de compras as cames, peixes, queill
iogurtes e outros alimentos pereciveis que necessitam de refrigeragao.
Os produtos que necessitam de refrigeragdo nao podem ficar mais de 30 minutos em temperaly;
ambiente. Descongelar alimentos sob refrigeragao.
Manter a geladeiréisempre limpa. r
Lave muito bem com agua e sabdo os utensilios, tabuas de corte panelas e pias, mantendo
rigorosamente limpos. Mantenha sempre a geladeira limpa, Separe utensilios como prato, copc
talheres somente para o seu uso.
Evite o contato entre alimentos crus e cozidos.
Nao deixe o lixo exposto ou aberto quando estiver preparando alimentos. Evite deixar lixo em cima

pia.

Utilize somente agua tratada, mineral ou fervida,
Despreze as latas de alimentos que estejam estufadas, _
enferrujadas ou cqgn vazamento. As conservas devem ser cozidas antes de W consumidas. |
palmito, milho verde, etc. :
Higienize as embalagens dos alimentos antes de abri-los. _
Temperos desidratados nao devemn ser consumidos sem passar por cozimenta. Ex: orégano, canl
em po, temperos desidratados. ‘
E‘v‘i!g-l' comgfar alimentos a granel, comprar alimentos em embalagens fechadas e de preferéncia
fabricantes de confianga. . ¥
Os alimentos industrializados apés abertos devem ser armazenados em utensilios limpos, secot
fechados adequadamente. ‘Comprar alimentos em embalagens menores & separar scmente para < -_
CONSUMO. .
) ir | i : la, presur

a0 se devemn consumir frios fatiados em laminas de padanas & mercados como mugarels
:orta&alal Deve-se compra-los em pegas inteiras e lacradas, preferenciaimente embalados a vac
Armazenados de acordo com as instrugoes do fabricante e pelo tempo determinado por ele.
Leite: preferir o de embalagem TETRAPACK (caixinha) O leite de saquinho deve ser FERVIDO

leite em p6 pode ser utlizado. Nao consumir o leite cru ("da roga”).

Queijos permitidos: somente ‘os PASTEURIZADOS. Nao consumir queijo minas frescai & nem qut

Cirach cakbios:

v ¥



- e

Sorvetes: deﬁvn- ser PASTEURIZADOS, de FABRICANTE
s et 4 MARCA DE CONFIANCA e om
Pées @ biscoitos: Consumir p& biscoit bal

4 r p&es e biscoitos embalados e de MARCA CONHECIDA (pao de fo
bisnagas, pao de hpt dog, p&o-de hambulrguer, torradas e biscoitos : RAN £ doce
ser consumido soente apas ASSADO. o 0%ay, OLAD R Chadeu
Bolos, chocolates,doces; Consumi-los de FABRICANTE/MARGA j
be paslemizado‘fi-% DE CDNF!“&\. Usar somente
Alimentos prontos adquiridos em BARES, RESTAURANTES e, principalmente, em BARRACAS DE
RUA como sanduiches. salgados, carnes, bolos, pizza, etc., NAO devem ser consumidos. Evitar comer
fora de casa
Agua de coco “in natura”, caido de cana, leite e sucos naturais NAO devem ser'consumidos quando
comprados em BARRACAS de RUA e LANCHONETES/RESTAURANTES. i
NAO consumir f_rulas SECAS, CRISTALIZADAS & OLEAGINOSAS (castanhas, nozes, amendoim),
Qualquer duvida entre em contato conosco ou procure o nutricionista nas consultas
ambulatoriais. .

v

FISIOTERAPIA

As orientagoes a seguir devem ser seguidas como descritas e na auséncia de qualquer desconforto
além do habitual, como mal-estar, dor, ansia de vomito, tontura).

Se es ses desconfortos descritos acima iniciarem durante o exercicio fisico, por favor, pare de realiza-
lo. Se no outro dia esses desconfortos nao estiverem presentes, retome as atividades. Reavalie a cada
dia a presenca ou nao desses desconfortos para realizar a atividade fisica

Sempre realizar pausa para descanso entre os exercicios (1 a2 min). h

MNunca realizar os ggercicios apos as refeigies, nem muito tempo depois (sempre | iciar os exercicios 1
hora apés as refeigdes). Carregue sempre uma garrafa de agua para beber quandG sentir vontade.

AQUECIMENTO:

Exercicio de bomba de panturrilha: pode ser realizado na posigao deitada, sentada ou em pe
(movimento dos pés para cima e para baixo) — pelo menos 30 vezes pordia, '

Exercicio de sentar e levantar do leito ou cadeira/poltrona. 3 x 10 repetigoes. OBS.: n3o realizar esse
exercicio quando estiver mais cansado que 0 habitual. ”
EXERCICIO AEROBICO (realizar item 3 OU 4). Caminhar pelo menos uma vez ao dia. Comeear
caminhando 10 minutos na primeira semana. A cada semana, tente aumentar 5 minutcs do tempo de
caminhada e verifique, de acordo com a sensagao de esforgo percebida. _ i _
Aumente o tempo de caminhada até chegar ao tempo de 30 minutos Frefenr sﬁnpna horarios antes

das 10 horas da manha ou apos 16 horas da tarde. - 2 2 .
Cicloergbmetro ativo {bicicleta ergomeétrica): Realizar o exercicio em intensidade moderada. Lembrar

da Escala BORG. mantendo a percepgao do esforgo entre 4 = 6.

RELAXAMENTO (realizar um item ou outro, mas pode realizar ambos se preferir):
| Realizar os alongamentos de bragos e pemas apés o exercicio.
' Realizar os exercicios de respiragao: respiragao puxando o ar em lres vezes e soltando lentamente
(310 repeticGes); guxar o ar estufando a bamiga & soltar murchando (3x10 mp&gﬁe?}; puxar o ar o
mais profundo que conseguir & prender a respiragao por 5-10 seguncos (10Wepeticoes). Realizar
repouso.de 30 segundos a 1 minuto entre as séries dos exercicios respiralorios. .
Lembre-se que o exercicio de intensidade moderada esta associaco a melhora da imunidade do
' organismo, enquanto o exercicio de alta intensidade prejudica a imunidade. Portanto, neste momento,
4o o esforco excessivo. : 1. £ i =y b
evigs SR j Ejaborado por: EnfermeiraKelli Borges dos Santos
- EquipedeNutrigio

uta L eonardo Barbosa de Almeida
o ambulatoria: 2* a6*feria~ 7:00 25 17:00
(32) 4009- 142/ (32) 40095176 |

B
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ANEXO B - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa: Dados

do projeto de pesquisa

U‘ - UFJF - HOSPITAL
AN UNIVERSITARIO DA W
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
JUIZ DE FORA - MG

'PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE FESQUISA

Tituio da Pesquisa: O suicgerenciamenio de pessoas submetidas ao transplante de células-tronco

hemalopodlicas
Pesquisador: Média Fontoura Sanhudo
Area Tematica:
Vearsdo: 1

CAAME: 235266201 00005153
institulgdo Proponente: UMNVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA UFSF
Patrocinador Principal: Financlamenta Proprio

DADOS DO PARECER

Mimers do Parecer: 3842 775

Apresantacio do Projeto:

As doencas oronicas ndo ransmissbeis representam um grands problems de saude pdblca & dentro
dessas, podemos destacar 55 doencas ancaldgicas. Eates comarbidades apressntam algumas modaiidades
de trataments & exgem do individes & adaptegso & ums nova vida. Para as doengas onco-hematolsgicas
um dos tratamentos Qe 18m representado sucesso & o TETH, basteme reconhecido pela oncologla & s=
constiie em um procediments custeoso & complexo. Diante desse cendra, o autngerenciamenis dos
culdados representa uma ferramenta importante na ¥ide des pessoas, pois refere-se & conguista de
conhecimentos, habllidades & empoderamento do individug perante uma afectfo crénica. Esie estudo s
propde 3 conhecer &3 demandas para o aulogerenclaments do culdado de pesseas com doenga onco-
hermatoldgica submetidas so TCTH: descever B caracterizacho dos parthdpantes ¢a pesguiss; conhecer o
significado ¢o awogeranciaments para as pessoas submetdas ao TETH;

identificar as demandas destas pessoas para o aviogerenciamenio dos cukdados em salds; e discuty
coletvamente com of paricipantes, acompanhentes & profissionais de sadde as demandas encontradas
desejando dar visibiidade &5 congredncias & incongruénciss. Trata-se de uma pesquisa gualitative do tpo
exploratiria. ulilzando como méfodo & Pesquisa Converpente Assistencial (PCA). Sera realizada &m um
senvico de hemsloiogia & ransplante de medula dssea da atengio tercidra da fona da Mata Mineira. Os
participantes do esiudo serBo pessoas adullas que

Enderopo;  Rus Catila Brovighert, s

B Bania Catara CEP; 30.035-1%0
WF: s Murdciglo: ANE DE FORA
Tolafono: (3240005217 Eamak cephufiullecyte

Pagma [ 30 [



UFJF - HOSPITAL
ok G UNIVERSITARIO DA W
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
JUIZ DE FORA - MG

Canhimizcio do Pamcor, 1 842 779

realizaram o TCTH no referida sarvico. Para a colela de dados serd realizada entravista semiestrulurada
individual com pessoas que realizaram o TCTH, além do grupo Tocal com estas malks seus cuidadores elou
familiares e profissionais da saide gue trabalham no cendrio de pesquisa. Para auxiliar na analise de dados
zara ulilizado o software Iramuteq @ os resullades serdo analisados com enfoque na técnica de analise de
conteddo

proposia por Bardin. Espara-se a parlir das discussbes desle esludo contribuir com novos esludos sobre 8
tematica e aprofundamento do conhecimenio sobre o concello de adutogerenclamento, para uma malor
compresnsio g controle do cliente sobre sed estado de sadde, desempenhando o papel central no manejo
de complicagbes 8 conseglénclas assocladas ao processo de transicdo da salde, de modo a promavar o
ampoderamento, a reducdo de danos & custos para os servicos de saide.

Ohjetivo da Pesquisa:

Objetivo Primdrio:

- Conhacer as demandas para o aulogerenciamento do culdado de pessoas com doenca onco-hamataldgica
slbmelidas ao TCTH.

Objetive Sacundério:

- Descrever a caracterizacio dos paricipantes da pesquisa - Conhecer o significado do aulogerenciamanto
para as pessoas submefidas ao TCTH. -

|dentificar as demandas deslas pessoas para o autogeranclamento dos culdados em salde. - Discutir
colelivamenta com os paricipantes, acompanhantes e profissionals de salde as demandas encontradas
desajando dar visibilidade as congruéncias @ Incongruénclas.

Avaliacao dos Riscos e Baneficios:

Riscos:

O prasente estudo se realizard apos a aprovagSo do Comild de Elica, da Universidade Federal de Juiz de
Fora, no Estado de Minas Garals, de acordo com os aspectos élicos a legais de pesquisas que anvolvem
seres humanos pravisios na Resolugdo 466/12 do Conselho Macional de Sadde (CNS), inerentes a
passibilidade de dentificacio dos participantes, todos os culdados serfo observados de forma a presenvar a
silia possivel

idenlificacdo. Quants aos aspecios aticos @ fegals trala-5e de uma pesquisa envolvenda seres humanos am
que o5 nscos 530 considarados minimos, ou seja, habituais do colidiano, ndo havendo inlerferéncia do
pesquisador (BRASIL, 2012). Nesle esludo os parlicipantes poderdo estar

Endersga:  Fua Caluto Brewigien, shn
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expostos a riscos emocionais relacionados A exposicao de sua vivéncia. e para minimizar estes riscos serdo
adotadas postura empatica, acdes de acolhimento por mele da escuta ativa e interrupcdo da entrevista caso
necessario. Todas as medidas cabivels serfo realizadas de modo a preservar

a integridade dos participantes.

Beneficios:

Espera-se gue o resultado desse estudo contribua com novos estudos sobre a tematica e aprofundamento
do conhecimento sobre o concello de aulogerenciamento, para uma maior compreensao e controle do
cliente sobre seu estado de satde desempenhando o papel central no manejo de complicagtes &
conseqUénclas associadas ao processo de fransicdo da salde, de modo a promaver o empoderamento, a
reducdo de danos e custos para os servigos de sadde Espera-se também, direcionar agtes de
aulogerenciamento que auxiliem no cuidado dos individuos que foram ransplantados & convivem com a
cronicidade onco-hematoldgica, que permitam-a autonomia do mesmo contribuinda para a sua qualidade de
vida. Espera-se ainda, contribuir com a produgao cientifica da Enfermagém Oncoldgica & também para a
gualificacio dos profissionals de salde, dos

diversos niveis da rede de atengao a zagde, no culdads as pessoas com cancer gue realizaram o TCTH.

Pretende-se apresentar os resultados do estudo ao cenario de pesquisa e evenios da area da salde, assim
como, confribuir com o grupe de pesquisa Geréncia em Saldde & em Enfermagem da Universidade Federal
de Juiz de Fora (UFJF) na perspectiva de melhorias de processo, @ também, com a Rede Multicéntrica de
Estudos sobre o Autogerenciamento.

Comentarios e Consideragbes sobra a Pesquisa:

O estudo visa levantar os seguintes pontos; Conhecer as demandas para o autogerenclamento do cukdado
de passoas com deenga onco-hematoldgica submetidas ao TCTH,descrever a caracterizacao dos
participantes da pesquisa; conhecer o significade do-autogerenciamento para as pessoas submetidas ao
TCTH; Identificar as demandas destas pessoas para o autogerenciamento dos cuidados am satde; @
dizculir coletivamente com os participantes, acompanhantes e profissionais de salde as demandas
ancontradas desejando dar visibilidade as congruéncias e Incongruéncias.

Conslderacdes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:
O protocolo de pesquisa estd em configuragio adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente
preenchida,com o tiulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesguisa,

Endarego:  Rua Caluls Breviglien, ain

Bairre:  Sanls Catasing CEP: 36036110
UF: MG Municipia: JULZ DE FORA
Telsfons: (324008-5217 E-mall:  cop hu@ulfledu b
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estando de acordo com as atribuigdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; e
3.4.1 item 16. Apresenta o TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara
para compreensdo dos particlpantes, apresenta justificativa e objelivo, campo para identificagdo do
participante, descreve de forma suficiente os procedimentos, informa gque uma das vias do TCLE sera
entregue aos parlicipantes assegura a liberdade do participante recusar ou relirar o consentimento sem
penalidades garante sigilo & anonimato, explicita riscos e desconfortos esperados, ressarcimento com as
despesas,indenizacdo diante de eventuals danos decorrentes da pesquisa.contalo do pesguisador e do

CEP e informa gue os dados da pesquisa ficar8o argulvados com o pesquisador pelo periodo de cinco anos,

de acordo com as atribuigtes definidas na Resolugdo CNS 466 de 2012, itens:1V letra b; IV.3 letras
abdefgeh; V. 5lelrad e XI.2 letra . Apresenta o INSTRUMENTOC DE COLETA DE DADOS de forma
pertinente aos objetivos delineados e preserva os participantes da pesquisa. O Pesquisador apresenta
titulagdo e experiéncia compativel com o projelo de pesquisa, estando de acordo com as atribuigdes
definidas no Manual Opsracional para CPEs. Apresenta DECLARACAO de Infraestrutura e de concordéncia
com & realizag8o da pesqguisa de acordo com as alrlbuigtes definidas na Norma Operacional CNS 001 de
2013 item 3.3 letra h.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Projeto retirado Diante do exposto, o projeto esta apravado, pois esta de acordo com os principios glicos
norteadores da &tica em pesquisa eslabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N?
001/2013 CNS, segundo este relator, aguardando a analise do Colegiado. Data prevista para o término da
pesquisa: | |

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 30/01/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1475731 pdl 19:33:37 _

Outros termao_confidencialidade_sigilo_pdf.pdf | 30/01/2020 |POLIANA NOVAIS Aceilo
19:11:38 |MENDES

Outros curriculo_lattes Nadia_pdf.pdf 30/01/2020 |POLIANA NOVAIS Aceilo
19:10:40 IMENDES

Outros curriculo_lattes Poliana_pdf.pdf 30/01/2020 |POLIANA NOVAIS Aceito
19:10:07  |MENDES

Endere¢o: Rua Catulo Brevighen, s/n

Bairro: Santa Catarina CEP: 35.038-110
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32W008-5217 E-mail: cep hui@ufff edu br
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mo

Declaragio de declaracao_infraestrutura_concordancia| 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceito

Instituicao e _pdf.pdf 19:09:09 |MENDES

Infraestrutura " "

Orgamento Planitha_de orcamento_financeiro_pdfpl 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceito

df 19:07:08 |MENDES
Projeto Detalhado /| Projeta_de_pesquisa_pdf pdf 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceilo
Brochura 19:05:02 |MENDES
Unvestigador

Projeto Detalhado { | Projeto_de_pesquisa_word.docx 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceito

Brochura 19:04:35 |MENDES

Linvestigador

Outros carta_encaminhamento_pdf.pdf 30f01/2020 |POLIANA NOVAIS Aceito
19:03:27 IMENDES

Outros cadastro_do_pesquisador pdf 30/01/2020 | POLIANA NOVALS Aceito
19.0245 |MENDES

Outros comprovarnte_cadastro_projelo_jpeg 30/01/2020 |POLIANA NOVAIS Aceito
19:02:08 | MENDES

Outros declaracao_de_aprovacao_da_comissa | 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceito

o _de orcamento.jpeg 19:00:59 |MENDES

TCLE/ Termos de | TCLE_pdi.pdf 30/01/2020 |POLIANA NOVAIS Aceito

Assentimento / 18:56:30 |MENDES

Justificativa de

Auséncla

TCLE/ Termos de  |TCLE word.docx 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceito

Assentimento / 18:56:15 |MENDES

Justificativa de

Auséncia

Folha de Roslo folha_rosto_pdf.pdf 30/01/2020 | POLIANA NOVAIS Aceito
18:51:29 |MENDES

Situacdo do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciagao da CONEP:

MNao

JUIZ DE FORA, 17 de Fevereiro de 2020

Assinado por:

Leticia Coutinho Lopes Moura

{Coordenador{a))

Endérego: Rua Catulo Brevigheri, s/in

Bairro: Santa Catarina
UF: MG
Telefone:

Municipio:
(324000-5217

CEP: 36.038-110
JUIZ DE FORA

E-mail:

cep.hu@ufjf.edu_br
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ANEXO D - Parecer de conhecimento da instituicao quanto a solicitagao de

realizagao da pesquisa

gzm WINISTERSD O BAUDE - Consilv Muclonal de Sy - Comissto Moconel e Etics em Pasguiss - CONER
FOLiG OF ROSTO FARA PESQUISA ENVOLVENDD SERES HUMANGS
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O pungenanciamanis S pegn s submelios o0 iansplonls o o lias-Punos hesaissodias

2 Midmere de Parfoipanies do Posguse. 32
3. Aurua Tamilea,

& Aaus tho Gontenimenic
Grande Anea 4. CHncias da Sais

PESOUISADDR RESPONSAVEL

5. Home:

Madia Fnieuia Sanfuda

[-Mait 7. Erdlorncn (Flun, n.")
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