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ABSTRACT

Objective: to identify the sources of hope for patients in the pre-Transplantation phase of hematopoietic stem cells
(HSCT). Methodolgy: descriptive study with qualitative data analysis, carried out at a teaching hospital in the interior of
Sao Paulo State, Brazil, involving patients with onco-hematological diseases awaiting HSCT. After face and content
validation, the instrument was applied by one of the authors during the first 24 hours of hospitalization. After the
interviews, data categorization and analysis was carried out, using Bardin’s theoretical reference framework. Results: The
sample was composed of eight subjects, part (62.5%) of whom did not manage to identify positive aspects of the disease,
although they mentioned: solidarity, maturing, humility and approximation with the family. Difficulties included:
hospitalization, remaining far from the family and the uncertainty of cure. All subjects identified factors that contributed
to them getting depressed. They reported hoping for cure and the desire to get back to their life before the diagnosis. The
most encouraging elements they described were: the family (7) and religion (4). Conclusions: Acknowledging these
patients’ sources of hope can make it possible to elaborate a differentiated care plan and, consequently, nursing care that
can contribute to improve their quality of life during and after treatment. Descriptors: hope; hematopoietic stem cell
transplantation; nursing care.

RESUMO

Objetivo: identificar as fontes de esperanca de pacientes na fase pré Transplante de Células Tronco Hematopoéticas
(TCTH). Metodologia: estudo de carater descritivo com analise qualitativa dos dados, realizado num hospital escola do
interior paulista, com portadores de doencas onco-hematolégicas que aguardavam o TCTH. O instrumento, apos validacao
aparente e de conteudo, foi aplicado por um dos autores nas primeiras 24 de internacdo. Apods a realizacao das entrevistas
procedeu-se a categorizacao e analise dos dados utilizando-se o referencial teédrico de Bardin. Resultados: A amostra foi
constituida por oito sujeitos, sendo que cinco ndo conseguiram identificar aspectos positivos da doenca, contudo citaram:
solidariedade, amadurecimento, humildade e aproximacdo da familia. As dificuldades apontadas foram internacao
hospitalar, ficar longe da familia e a incerteza da cura. Todos identificaram fatores que contribuiram para ficar
deprimidos, relataram ter esperanca na cura e desejo de voltar viver como antes do diagnostico. Foram descritos como
elementos mais encorajadores: a familia (7) e a religido (4). Conclusdo: Reconhecer as fontes de esperanca destes
pacientes pode possibilitar a elaboracao de um plano de cuidados diferenciado e consequentemente uma assisténcia de
enfermagem capaz de contribuir para melhorar a qualidade de vida durante e apods o tratamento. Descritores: esperanca;
transplante de células tronco hematopoéticas; cuidados de enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: identificar las fuentes de esperanza de pacientes en la fase pre Trasplante de Células Tronco Hematopoyéticas
(TCTH). Metodologia: estudio descriptivo con analisis cualitativo de los datos, realizado en un hospital escuela del
interior paulista, con portadores de enfermedades onco-hematolodgicas que aguardaban el TCTH. El instrumento, tras
validacion aparente y de contenido, fue aplicado por uno de los autores en las primeras 24 horas de internacion. Después
de la realizacion de las entrevistas, ocurrieron la categorizacion y el analisis de los datos, utilizandose el referencial
teodrico de Bardin. Resultados: La muestra fue constituida por ocho sujetos, siendo que 5 no consiguieron identificar
aspectos positivos de la enfermedad, aunque citaron: solidaridad, maduracion, humildad y aproximacion de la familia. Las
dificultades apuntadas fueron internacién hospitalaria, quedarse lejos de la familia y la incertidumbre de la cura. Todos
identificaron factores que contribuyeron para volverse deprimidos, relataron sentir esperanza en la cura y deseo de volver
a vivir como antes del diagnostico. Fueron descritos como elementos mas alentadores: la familia (7) y la religion (4).
Conclusiones: Reconocer las fuentes de esperanza de estos pacientes puede posibilitar La elaboracion de un plan de
cuidados diferenciado y, consecuentemente, una atencion de enfermeria capaz de contribuir para mejorar la calidad de
vida durante y después del tratamiento. Descriptores: esperanza; trasplante de células tronco hematopoyéticas; cuidados
de enfermeria.
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INTRODUCAO

Diante da realidade de ter uma doenca
grave, a pessoa busca terapéuticas que
possam lhe oferecer a esperanca de
manutencao de vida, ainda que esta busca
seja permeada por riscos. Mesmo diante de
insegurancas e incertezas quanto aos
resultados da intervencao de Transplante de
Células Tranco Hematopoéticas (TCTH), a
esperanca contribui para que o paciente e
seus familiares suportem as dificeis fases do
tratamento e da recuperacdo.’*

Esperanca é entendida como uma
importante  resposta humana a uma
expectativa para alcancar uma meta, e tem
recebido crescente atencao nos ultimos anos.
Pode ainda, ser definida como o ponto mais
profundo dirigido ao enriquecimento do ser,
conseguindo mobilizar no individuo forca que
facilita a perseveranca para o alcance do
objetivo esperado.” Mesmo em pessoas que
estao em fase terminal é possivel identificar
categorias de respostas que promovem e ou
impedem a busca por esperanca e esses
aspectos devem nortear o desenvolvimento de
intervencoes para fortalecer a busca de
esperanca por pessoas seriamente enfermas.®

O individuo pode, por meio da esperanca,
ser encorajado a planejar algo futuro, isto é,
agir para alcancar um determinado objetivo.
Neste sentido, uma pessoa esperancosa
considera a possibilidade de alternativas
futuras para suas dificuldades presentes e,
portanto, almeja uma mudanca em sua vida.’

Por outro lado, a desesperanca tem sido
denominada como estado subjetivo, no qual o
individuo vé como limitadas ou ausentes as
alternativas ou escolhas disponiveis, nao
conseguindo mobilizar energia em seu
beneficio®; é entendida ainda como falta ou
perda de esperanca e pode ser uma das
possiveis respostas ao adoecer, caracterizando
uma necessidade de cuidado de Enfermagem.

Diante do diagndstico da doenca, o
paciente pode experimentar reacdes que
variam conforme seu padrao de
enfrentamento a situacdes estressantes. Pode
sentir medo do sofrimento fisico, raiva por
necessitar de tratamento tao arriscado o qual
nao lhe garante a cura ou ainda, sentir-se
perplexo ou mesmo impossibilitado de pensar
no futuro.*

As situacdes de crise propiciam ao paciente
vivenciar sentimento de ameaca direta as suas
crencas, evocando sentimentos de culpa,
raiva, desapontamento, desesperanca e
desespero.’
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Sendo o TCTH uma forma de tratamento
agressiva, o paciente confronta com
estressores fisicos e psicologicos, nao s6 no
transcorrer do procedimento, mas durante
todo o periodo de recuperacao, podendo
entdo apresentar varios tipos de emocoes
positivas ou negativas. '

Ser portador de uma doenca grave como as
onco-hematoldgicas e se submeter ao
procedimento de TCTH, o qual é permeado
por riscos e estressores diversos, pode levar os
individuos a experimentarem o sentimento de
desesperanca, o qual pode influenciar o
sucesso do tratamento. Acredita-se que
identificar as possiveis fontes de esperanca
apresentadas por estes pacientes, poder-se-a
subsidiar um plano de cuidado individualizado
e, consequentemente, melhorar a qualidade
da assisténcia prestada.

OBJETIVO

e Identificar quais as fontes geradoras de
esperanca para pacientes que estao
internados aguardando o Transplante de
Células Tranco Hematopoéticas autdlogo ou
alogénico, em um hospital escola do interior
paulista.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, cujo
propdsito € o de observar, descrever e
explorar uma situacdo." Foi desenvolvido na
Unidade de Transplante de Medula Ossea
(UTMO) e na Unidade de Hematologia do
Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirao Preto da Universidade de
Sao Paulo (HCFMRP-USP). Foi realizada a
analise qualitativa dos dados.

O projeto de pesquisa seguiu as normas que
regulamentam a realizacao de pesquisa
envolvendo seres humanos' e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do referido
hospital, sob nimero de protocolo
65618/2004.

Fizeram parte do estudo os pacientes
portadores de doencas onco-hematologicas
que aguardavam o TCTH, em uma das duas
unidades, durante o periodo da coleta de
dados.

Foram incluidos os pacientes internados,
com idade acima de 18 anos, que estavam em
condicoes fisicas e psicologicas de responder
ao questionario e que concordaram de
participar do estudo mediante a assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido.

Os dados foram obtidos por uma das
pesquisadoras, nas primeiras 24 horas apos a
admissao do paciente na respectiva unidade,
com o intuito de identificar quais sao as
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fontes de esperanca no momento da
internacdao para o procedimento de TCTH.
Para tanto se utilizou um roteiro semi-
estruturado para as entrevistas, sendo a
primeira parte relacionada a caracterizacao
socio-demografica e a segunda as fontes de
esperanca contendo cinco questdes, a partir
de sugestdes da literatura’:

1. Vocé ¢é capaz de pensar
positivamente de como sua doenca afeta
sua vida?

2. 0 que vocé acredita ser mais
dificil acerca da doenca? Vocé ficou
deprimido ou desencorajado em algum
momento? Vocé sente quando esta
comecando a ficar desencorajado?

3. Quem ou o que ajuda vocé a
manter uma visao positiva acerca de sua
doenca? Quem ou o que lhe ajudou a
optar pelo transplante de medula dssea?

4. Vocé acredita que haja uma
razao ou finalidade para sua doenca?

5.  Quais sao suas perspectivas para
o futuro?

O instrumento sofreu validacao aparente e
de conteudo, por trés especialistas da area de
oncologia. Apo6s a realizacao das entrevistas
procedeu-se a categorizacao e analise dos
dados utilizando-se o referencial teorico de
Bardin'. Os dados relativos a caracterizacio
dos sujeitos, diagndstico médico e tipo de
transplante foram considerados quanto a sua
freqliéncia segundo cada variavel examinada.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Do total de oito sujeitos, cinco eram do
sexo feminino e trés masculino. A idade variou
entre 22 e 59 anos (idade média de 35 anos).
Quatro sujeitos eram casados, trés solteiros e
um divorciado. Quanto a escolaridade, sete
possuiam o Ensino Fundamental, sendo seis
incompletos e um completo e apenas um com
ensino superior completo. Dois possuiam o
diagndstico de Leucemia Mieldide Cronica
(LMC), dois eram portadores de Linfoma Nao
Hodgkin (LNH), dois de Mieloma Mdltiplo (MM),
um de Leucemia Linfocitica Aguda (LLA) e um
de Leucemia Meiloide Aguda (LMA); quatro
sujeitos foram internados para o TMO autologo
e quatro para o TMO alogénico.

A distribuicao dessas doencas na amostra
estd compativel com a idade e sexo dos
sujeitos estudados, observando-se a incidéncia
das mesmas na populacao em geral, nessa
faixa etaria. Observa-se que os sujeitos sao
adultos jovens, e se encontravam em plena
fase de produtividade na vida, com
COmpromissos € encargos socioeconomicos; e
no caso especifico das mulheres destaca-se o
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papel que desempenham em relacdao aos
cuidados com os filhos e com a manutencao
do proprio lar.

A variavel escolaridade é outro dentre os
fatores que podem intervir na resposta do
individuo, em relacao a sua doenca, aos seus
diferentes estimulos ou ligada ao inter-
relacionamento  enfermeiro-paciente”. A
equipe de salde deve fornecer explicacoes e
informacdes acessiveis a qualquer grau de
escolaridade, independente da complexidade
da doenca e tratamento. A maneira que o
paciente entende as informacées nao depende
apenas de suas habilidades cognitivas, mas de
sua individualidade, seus valores e normas
culturais internalizadas, moldados ao longo do
processo de desenvolvimento de cada
individuo, sendo assim cada paciente exige
estratégias individualizadas de abordagem e
de comunicacao.

Em relacdao a necessidade psicoespiritual,
buscou-se identificar a crenca religiosa dos
sujeitos; cinco sujeitos se declararam
catolicos, dois evangélicos e um ateu.

E necessario fortalecer a dimensao
espiritual do ser, explicitar a razao que leva o
paciente, ao perceber a sua vida ameacada, a
manifestar questionamento existencial
relativo a religiosidade, existéncia de Deus,
fé, destino, significado do sofrimento, da dor
e da morte. Diante de situacdes de crise, o
abatimento psicologico compromete o bom
funcionamento fisico da pessoa, nesse caso, a
forca de obstinacdo do espirito determina a
maneira pela qual a pessoa enfrenta a
situacao de crise. A maioria dos enfermeiros
evita a abordagem espiritual do paciente ou
de seus familiares. Para efetivar a assisténcia
espiritual é preciso que o enfermeiro
reconheca seus proprios valores e crencas.®
Este aspecto pode estar relacionado a escassa
inclusao desse tema na formacao dos
profissionais.'®

Estudo realizado por Raleigh' sobre fontes
de esperanca para pacientes com doencas
cronicas apontou que as mais freqlientes
foram a familia, os amigos e a crencas
religiosas; na presente investigacao, os amigos
nao foram citados como fonte de esperanca.
Praticas religiosas e familia também foram
fontes de esperanca identificadas entre os
pacientes com doencas onco-hematologicas
internados para TCTH."

Em relacdao ao estado atual de atividade,
observou-se que cinco dos entrevistados foram
afastados de suas atividades e um aposentado
pela doenca; um estava aposentado e uma ja
estava desempregada antes do diagnostico da
doenca. Portanto, seis dos sujeitos foram
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afastados de suas atividades em decorréncia
da doenca.

Quanto as fontes de esperanca, os dados
evidenciaram que cinco pacientes nao
conseguiram identificar aspectos positivos
sobre a doenca em sua vida. Dentre os trés
que relataram tais aspectos positivos, citaram
a solidariedade das pessoas, o
amadurecimento, a humildade e a
aproximacao da familia.

Em relacao as dificuldades enfrentadas, as
mais apontadas foram a internacao, o
afastamento da familia e a incerteza de cura.
Alguns exemplos das expressdes dos pacientes
estao a seguir:

[...]Jpara mim o mais dificil é ficar internada
no hospitall...]quando vai chegando ld pelas
seis horas da tarde, comeco a ficar triste,
queria estar em casaf...] (Sujeito 5)

[...]Ja incerteza da cura é o mais dificil, se
vou sobreviver][...Jquando vejo os outros
pacientes morrerem[...] jd pensei em
suicidio[...] (Sujeito 6).

A incerteza do futuro, o sentimento de
compaixdo, o medo de morte e a auséncia da
familia produzem no paciente um aumento da
capacidade de direcionar a atencao para esses
aspectos, exigindo dele prolongado esforco
mental, podendo leva-lo a fadiga de atencao e
desconforto; por sua vez, os profissionais
devem estabelecer, durante o cuidado,
relacionamentos capazes de minimizar, por
exemplo, a auséncia da familia."

Cabe lembrar que, assim como o paciente,
a familia também sofre o impacto do
diagnodstico e do tratamento, merecendo uma
atencao especial, pois pode estar sujeita a
empobrecimento de sua salde, alto nivel de
fadiga, reducao do sono ou reducao de
esperanca.*'®"®  Considerar tais aspectos
também em relacdo ao cuidador ou aos
familiares pode prover intervencoes de
fortalecimento da esperanca aos mesmos.
Neste sentido, prover apoio ao familiar que ira
acompanhar o doente em suas diferentes fases
e que ira enfrentar a possibilidade concreta
de perda do paciente favorece, dentre outros
aspectos, a reconstrucao dos relacionamentos
e a manutencao da integridade psiquica desse
familiar.

Observou-se ainda que dois sujeitos do
estudo referiram ja ter pensado em suicidio,
citacoes entendidas como passiveis de serem
decorrentes da doenca avancada e com mau
prognodstico, depressao, desesperanca, dor,
delirio, perda do controle, psicopatologia,
historia prévia de suicidio, cansaco e fadiga.

Estes pacientes conseguem identificar
fatores que contribuem para ficarem
deprimidos:
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[...]Jquando penso na vida que tinha antes e
na que tenho agora fico deprimida e
comeco a perder a esperancal...] (Sujeito 7)
[...]fico triste quando tenho dor, mas Deus
me dd forca[...] fico triste quando penso no
meu filho ld em casal...] (Sujeito 1)

A familia aparece como o elemento mais
encorajador para o tratamento, seguido por
Deus. A vivéncia religiosa tem sido relatada
como influenciando a concepcao de doenca,
sofrimento, busca da cura e modos de
enfrentar a possivel morte. Neste sentido, a
fé, contribui como geradora de esperanca.®

Ao serem indagados se acreditavam que
havera motivo ou finalidade para a sua
doenca, todos os sujeitos responderam que
nao, embora trés comentassem:

[...]Jacredito que haja um para qué e ndGo um
por qué... é algo que ainda vou
descobrir][...] (Sujeito 2 )

[...]se fui escolhido, tudo bem[...] (Sujeito
3)

[...]depende do momento, prefiro né@o
pensar sobre isso, muitas portas se
fecharam e muitas se abriram[...] (Sujeito
6)

O sentimento de passividade, o estresse
prolongado, a perda da fé em valores
transcendentes, abandono, restricao
prolongada de atividades criando isolamento,
além das condicbes fisiologicas, tém sido
apontados como caracteristicas do fendomeno
desesperanca.® Muitas dessas situacdes podem
estar presentes para os pacientes em TCTH e
justificam os dados observados. Estes
pacientes se deparam com diagnosticos de
doenca potencialmente fatais e, nesse caso,
existe o sentimento de incerteza quanto ao
futuro; entretanto, coexiste a capacidade de
depositar esperanca na possibilidade de cura,
mesmo que esta exija um longo processo de
tratamento.* Os efeitos positivos da esperanca
tém sido mencionados na literatura como uma
forma de reduzir sofrimento e estimula-lo.
Estimular ou fortalecer esse sentimento de
esperanca € apontado como uma intervencao
de enfermagem.??

Diante do exposto, pode-se afirmar que,
independentemente das caracteristicas de
cada sujeito, todos acreditam na possibilidade
de cura, mesmo diante das possiveis
complicacoes do tratamento; a familia e as
crencas religiosas (Deus) foram apontadas
como principais fatores positivos para o
alcance do objetivo, que é sobreviver.

A identificacao das fontes de esperanca de
pacientes que aguardam o TCTH possibilita
estabelecer uma assisténcia de Enfermagem
direcionada para melhor qualidade de vida
durante o tratamento. Podem ser arroladas as
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seguintes intervencdes de Enfermagem
propostas pela literatura®’®'®%2  para
manter ou elevar as fontes de esperanca,
empregadas isoladamente ou associadas:
desenvolver relacionamento confiavel e
positivo; responder perguntas; respeitar os
sentimentos do paciente; estimular crencas e
valores espirituais; ensinar a familia a sua
participacao no apoio a esperanca e cuidados
com o paciente; tocar o paciente, reconhecer
a existéncia de um futuro; estimular relacoes
com outras pessoas, participacdo em grupos
de apoio, a envolver-se em alguma atividade
e aumentar o sistema de apoio ao paciente;
incremento do sono e controle da energia.

Finalmente, vale lembrar que instilar
esperanca é facilitar o surgimento de uma
configuracao positiva de uma determinada
situacdo.?

CONSIDERAGOES FINAIS

Por estar muito proxima ao cliente, a
equipe de Enfermagem pode contribuir para
que ele seja capaz de manter suas fontes de
esperanca mesmo diante das possiveis
complicacoes pos TCTH ou das limitacoes de
alcance de resultados satisfatorios.

Embora o nimero de sujeitos desse estudo
seja pequeno, o0s achados evidenciam a
complexidade da tematica; propiciam, ainda,
a reflexdo para um olhar atento pelas
instituicbes de ensino e de servico sobre a
necessidade de se identificar e intervir na
valorizacao das fontes de esperanca para
pacientes em situacoes criticas e também
para seus familiares.

Novos estudos, neste contexto, sao
necessarios, com o intuito de verificar se as
fontes de esperanca se modificam ao longo do
tratamento e quais intervencdes de
Enfermagem sao mais efetivas para os clientes
em cada etapa do TCTH. Isto porque cabe ao
enfermeiro identificar as evidéncias de
desesperanca e implementar acdes para
favorecer a busca de alternativas e
mobilizacao de energia pelos pacientes.
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