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RESUMO: O Transplante de Medula Ossea (TMO) é um procedimento de ata complexidade cujo
desenvolvimento, nas Ultimas décadas, permitiu o tratamento de doencas que antes eram invariavelmente
fatais. O transplante é constituido por diversas fases estressoras para o paciente, englobando trés momentos:
pré&-TMO, TMO propriamente dito e afase pés-TMO. Esse Ultimo momento é marcado por uma série de
restricOes aos pacientes, que tém sua rotina de vida totalmente aterada. O objetivo principal do presente
estudo é o de avaliar a (re)construcéo do cotidiano dos pacientes que foram submetidos ao Transplante de
Medula Ossea. A amostrafoi composta por vinte e quatro pacientes que se encontravam nafase pos-TMO.
Para a coleta de dados foi utilizada a Entrevista de Recuperagdo P6s-TMO (ER-PTMO), instrumento
construido parao presente estudo. A entrevistafoi gravadaetranscritaliteralmentee naintegra Em suaandlise
foi utilizadaaandlise de contelido temética. Os resultados indicam que o tempo pds-TMO esta diretamente
relacionado com aconstrugdo do cotidiano dos individuos sobreviventes do TMO. Esse fendbmeno pode ser
atribuido a uma esperada melhora gradual da condicdo organica do paciente e a reducéo das limitacdes
decorrentes do proprio tratamento (impossibilidade de exercer atividades que envolvam esforgosfisicos, uso
intenso de medi cagBes, retornos ambul atoriaisfreqientes, possibilidade de recaidadadoenca, dentre outras).
Os indicadores de readaptacéo psicossocial no pés-TMO sugerem o éxito do procedimento, que cada vez
mai s tem se firmado como importante opgao terapéutica para diversas enfermidades.
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TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA

tualmente o Transplante de Medula Ossea
A TMO) vem se constituindo como uma
aternativa de tratamento para diversos tipos
de neoplasias, doencas hematol6gicas ou ndo, doencas
metabdlicas e deficiéncias imunolégicas. Compondo o
quadro de diagndsticos que recebemindicacesparao TMO
tem-se, dentreoutros: LeucemiaMiel éide Cronica, Leucemia
Miel6ide Aguda, Leucemia Linféide Aguda e as “pré-
leucemias’ (mielodisplasias), Doencade Hodgkin e Linfoma
N&o-Hodgkin, tumores sélidos, bem como as desordens
adquiridas: aplasia da medula, sindrome mielodisplasica,
desordens imunol 6gicas, talassemias, anemia de Fanconi e
anemiafadciforme(VOLTARELLI; STRACIERI, 2000).

Os transplantes atravessam algumas fases comuns,
gue podem ser caracterizadas em termos de semelhangase
diferencas. Consultando-se a literatura, observa-se que,
embora diferentes autores descrevam um nimero distinto
defases, asdiversas descricdesincluem os momentos. pré-
TMO (preparacéo para o transplante); regime de
condicionamento; aspiracéo, processamento e infusdo da
medula 6ssea, enxertamento da medula, alta hospitalar e
acompanhamento ambulatorial (ANDRY KOWSK, 1994).
Assim, 0 TMO pode ser visto como ciclos que se sucedem,
com ritos de passagem especificos. Para os objetivos do
presente estudo, iremos nos deter em dois momentos, aqui
denominados de p6s-TMO imediato e p6s-TMO tardio.

A fase pds-TM O imediato inicia-se com o seguimento
em hospital dia, depois da alta do regime de isolamento
protetor na enfermaria, quando o paciente prosseguira o
tratamento das diversas complicacdes decorrentes do
transplante e/ou do aparecimento da Doenca do Enxerto
Contrao Hospedeiro (DECH) agudo. A DECH consiste na
proliferacéo de populacBes celulares imunologicamente
competentes do doador que insurgem contra estruturas
antigénicas do receptor imune (PATON et al., 2000). Nesta
fase o paciente geralmenteficahospedado naCasadeApoio
conhecida pela sigla GATMO (Grupo de Apoio ao
Transplantado de Medula Ossea) e vem todos os dias ao
hospital, que oferece abrigo e alimentacao apropriada. Caso
sgjaproveniente de Ribeiréo Preto, SP, o paciente éliberado
paravoltar ao convivio familiar e passaavir ao hospital em
retornos diérios.

Nessa fase do tratamento, 0 paciente est4 vivenciando
umasérie derestricdesdo TMO, tais como: sb se alimentar
com alimentos cozidos, beber no minimo tréslitros de &gua
fervidapor dia, ingerir no minimo 257 comprimidos por dia,
usar mascara em virtude da sua condicdo de imunos-
suprimido, ndo permanecer em ambiente com condicdesde
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higiene precéria, evitar o contato com aglomeracdo de
pessoas ou com pessoas que possam estar gripadas ou
com qualquer outro quadro viral ou infeccioso, ndo se
aproximar de animais domésticos, manter-se distante de
criancas que acabaram de tomar vacinas, néo ter
relacionamento sexual, passear ao ar livre apenas em
periodos pré-estipul ados pel aequipe, ndo utilizar transporte
coletivo, praticar atividades esportivas somente com
orientagcdo médica, evitar exposicdo ao sol (VOLTARELLI;
STRACIERI, 2000). Essaetapacessaao completar 100 dias
do enxertamento da medula, desde que as complicaces
decorrentes do tratamento estejam controladas.

No pds-TMO tardio aparecem as complicacdestardias,
como aDoencado Enxerto versusHospedeiro em suaforma
cronica—DECH crénicae, ainda, problemasde esterilidade,
catarata e recaida dadoencade base (PATON et al., 2000).
Esse momento é marcado pelaaltado paciente do hospital
dia e o inicio do seguimento no ambulatério. Para os
pacientes recém-chegados ao ambulatério os retornos séo
mensais, evoluindo para retornos a cada seis meses, até
aingir retornosanuais(VOLTARELLI; STRACIERI, 2000).
Assim, paulatinamente, a protecéo do ambiente hospitalar
étrocada pel o ambiente doméstico, marcando o fim daplena
dependénciaem prol da progressiva autonomia.

A maioriados pacientes que se encontram nessa fase
ja retornou para casa e esta tentando retomar suas
atividades cotidianas. No inicio necessitam tomar maior
cuidado com as diversas restri¢cdes impostas pelo TMO.
Com amelhoragradual dacondicdo organicado pacientee
0 restabelecimento do sistema autoimune, que permite a
suspensdo das drogas imunossupressoras, paul atinamente
val ocorrendo uma reducdo das limitacdes decorrentes do
préprio tratamento, que vao sendo sucessivamente
superadas.

Nas fases posteriores ao TMO umadas preocupactes
maisrecorrentes, tanto dos profissionais quanto do paciente
efamiliares, diz respeito acomo vai ser areestruturacdo do
cotidiano do paciente submetido ao TMO quando estiver
fora do hospital.

CONSIDERACOES SOBRE O CONCEITO DE
COTIDIANO, RELEVANTES PARA A TERAPIA
OCUPACIONAL

O conceito de cotidiano surge no século XVIII com o
advento do capitalismo, quando ocorre uma separagéo
radical entre acasaeafébrica. A partir dai criam-sevérios
cotidianos, quelidam com tempos e espacos diferenciados:
dotrabalho, dacasa, darua, do fazer artistico, entre outros
(FERRARI et d.,2002).
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A vida cotidiana, sob vérios aspectos, passa a ser
heterogénea, sobretudo no que se refere ao contelido e a
significacdo ou importancia que o paciente atribui a cada
parte orgénica do cotidiano, tais como: organizacéo do
trabalho, vida privada, lazer, descanso, atividades sociais
sistematizadas, intercambio e purificagdo (HELLER, 2000).

Segundo Takatori (2001), o cotidiano é entendido na
Terapia Ocupacional como a sucessdo de acontecimentos
vividos, que incluem espagos sociais, tempos diversos,
pessoas e objetos variados e que se desenrolam no dia-a-dia.

ParaTakatori (2003), asingularidade do sujeito edas
caracteristicas do seu cotidiano é entendida como uma
determinada forma de ser e fazer em um determinado
ambiente, no qual o sujeito estabel ece relacdes por meio de
diversas experiéncias as quais ele imprime sua marca
pessoal. O cotidiano, nessa perspectiva, € considerado
COmMo um espaco e um tempo ocupados de forma também
singular. Mais do que umarotinaautomatizada de horarios
ou uma sequéncia mecéanica de atividades ou
procedimentos repetidos como um ritual, o cotidiano é uma
formapessoal deviver apropriahistéria

Levando-se em consideracdo a amplitude e a
complexidade envolvidas no conceito de construcéo do
cotidiano, que é objeto do presente estudo, e considerando-
se que ele é necessario para a avaliagdo ndo somente de
quais sdo as atividades que preenchem a vida diéria dos
pacientes, mas também do papel e da satisfacdo particular
auferida por cada sujeito frente a essa construcéo, optou-
se por uma abordagem tedrico-metodol 6gica qualitativa,
com a pretensdo de avaliar as diferentes dimensfes que
podem estar envolvidas, influenciando e sendo
influenciadas por esse conceito, como ahistériaclinicaea
historiade vidaatual.

Assim, este estudo tem por objetivo avaliar a
construcao do cotidiano dos pacientes que foram
submetidos ao transplante de medula éssea, assim como
caracterizar seu perfil socio-demogréfico eclinico, démde
conhecer a situacéo ocupacional, as expectativas,
estratégias de enfrentamento e projetos futuros.

MATERIAL EMETODO
Amostra

A amostra foi composta por 24 pacientes que foram
submetidos ao TMO e que ainda estavam em
acompanhamento (fase p6s-TMO) no Hospital Dia e no
Ambulatério daUnidadede TMO do Hospital dasClinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeir&o Preto-USP, no
periodo dejulho de 2002 adezembro de 2002.
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Foram estabelecidos os seguintes critérios de
inclusdo: ter idade superior a 21 anos, apresentar
disponibilidade para colaborar voluntariamente com a
pesquisa; ter se submetido ao TMO no HCFMRP-USP e
estar em acompanhamento, na fase do p6s-TMO; ter sido
atendido no hospital-diae ambulatério no periodo dejulho
a dezembro de 2002; n&o ser portador de transtornos
psiquidtricos; ter pelo menos trés anos de escolaridade
formal.

Perfil sbcio-demogr éfico eclinico

Os 24 pacientes que compuseram a amostra foram
subdivididos deformaigualitéariaem termosdo género (12
homens e 12 mulheres). A idade variou entre 20 e 59 anos,
sendo aidade médiade 32,8 anos. A maioriados pacientes
(n=15) eracongtituidade jovens adultos (21 a35 anos de
idade). O grau deinstrucdo variou de 3a 15 anos (médiade
7,1 anos de escolaridade, + 3,3 anos), sendo que amaioria
dos pacientes (14) tinha até oito anos de escolaridade.

Em relacdo ao trabal ho, 13 encontravam-seinativosno
momento daavaiacdo e 11 ativos, quatro mantinham-se na
mesma funcdo exercida anteriormente e sete estavam
ocupados em funcdes diferentes da que mantinham antes
de adoecerem. As ocupaces referidas pelos pacientes que
trabalhavam antes do transplante sdo condizentes com o
baixo nivel de escolaridade. Em sua grande maioria, sdo
ocupactes que exigem habilidades manuaiseum baixo nivel
de qualificacdo profissional. As profissdes referidas foram:
lavrador(a) (sete pacientes), pedreiro (dois pacientes),
costureira(duas pacientes), mecanico, metal Urgico, gjudante
de serralheiro, moto-taxi, gerente de producéo, oficial
administrativo, secretéria, manicure, bal conistae domeéstica.
Jaaguel espacientesquerel ataram quendo exerciam qua quer
ocupacao previamenteao TMO, eque continuaram, portanto,
fora do mercado formal de trabalho ap6s o transplante,
observou-se que se tratavam de donas de casa.

Em relacéo ao estado civil, a maioria encontrava-se
vivendo na companhia do conjuge por ocasido da coleta
dedados (n=21). O diagndstico médico predominante foi
de doenca neoplasica (n = 20). Quanto as complicaces
organicas pés-TMO, 11 apresentaram algum tipo de
problema, sendo: dois pacientes tiveram DECH cronico,
dois DECH agudo, trés sofreram recidiva da doenca de
base e dois tiveram pneumonia. Houve ainda um caso de
DECH crénico associado arecaidaeum de DECH agudo e
pneumonia.

Em relacdo ao tempo pos-TMO, 13 haviam sido
transplantados havia mais de um ano — variando de sete
anos a um ano e Cinco meses, a0 passo que 11 pacientes
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haviam realizado o transplante h4 menos de um ano,
variando nesses casos de dois a oito meses. Considerando-
se atotalidade daamostra, amédia de tempo decorrido da
realizacdo do TMOfoi de 28 meses (+ 25,9 meses).

Instrumento

Na tentativa de alcangar os objetivos propostos foi
construido um roteiro de entrevista semi-estruturada,
denominado Entrevista de Recuperacdo P6s-TMO (ER-
PTMO) erealizadaumarevisao minuciosados prontuarios
médicos dos pacientes, dos quais foram extraidas
informagdes clinicas (diagndstico, tempo p6s-TMO,
incidéncia de complicacfes e patologias associadas ao
TMO, como aDoencado Enxerto Contrao Hospedeiro).

Procedimento decoletadedados

As entrevistas foram realizadas em um ambiente
preservado e gravadas em audio, mediante o consentimento
dos pacientes. O roteiro semi-estruturado previamente
estabel ecido foi empregado com anecessériaflexibilidade,
de modo a permitir adaptactes quanto a seqliéncia mais
adegquada de questBes para cada caso. A entrevista foi
aplicada individualmente, em situacdo face-a-face, no
decorrer de um Unico encontro, realizado em salareservada
dainstituicdo hospitalar.

Procedimento deanalisedosdados

A entrevistafoi transcritanaintegraeliteralmente. Em
suaandlisefoi utilizadaumaabordagem qualitativa, visando
identificar o percurso particular de cada paciente na
construcéo do seu cotidiano. Como recurso metodol 4gico
para a sistematizacao dos dados foi utilizada a andlise de
contetido temética(TRIVINOS, 1992; MINAY O, 1994).

Aspectoséticos

A coleta de dados iniciou-se apds a sua aprovacao no
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeir&o Preto-USP (processo
HCRP°3560/2002). A pesquisasdfoi realizadacom aqueles
gue concordaram abertamente em participar do trabalho e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
formalizando suaanuéncia

RESULTADOS

A analise de contelido evidenciou as seguintes

categorias tematicas produzidas pelos pacientes
entrevistados: (1) Situagdo ocupacional atual e antes do
TMO; (2) Mudancas e dificul dades encontradas no percurso
de construcéo do cotidiano; (3) Limitacdes decorrentes do
TMO; (4) Enfrentamento diante das dificuldades
encontradas; (5) Preocupaces manifestadas; (6) Planos
futuros.

(1) Situacéo ocupacional atual eantesdo TM O

Ao descreverem como estavam vivendo e quais eram
os af azeres e ocupactes que mantinham como parte de seu
dia-a-diaantesdo TMO, amaioriados sujeitosrelatou que
tinha uma vida com poucas opcdes de escolha. Oriundos
de familias pobres, eles necessitaram parar de estudar
precocemente, paracomecarem atrabalhar com o objetivo
de gjudar no sustento da casa. Utilizando a maior parte do
dia paratrabalhar, restava pouco tempo e condicdes reais
de investimento para a construcdo de atividades sociais
sistematizadas, incluindo atividades delazer, contempl acéo,
autocuidado e descanso. A carénciaacentuada de recursos
econdmicos e a preocupacdo imediata com as condicdes
materiais de sobrevivénciaeram atdnicade quasetodasas
entrevistas.

A maioriados sujeitos que apresentavam maior tempo
pés-TMO descreveram sua nova vida apontando as
diferencas em relacdo a que viviam antes do TMO,
mostrando que adquiriram umanovaformade organizar e
valorizar seu cotidiano. Ja os pacientes que haviam sido
transplantados mai s recentemente (até um ano pés-TMO)
descreveram seu dia-a-dia totalmente preenchido por
atividades de autocuidado, permanecendo atentos e
concentrados com asfreqlientes orientagdes médicas, como
por exempl o, aintroducdo de umanovamedicacdo, aretirada
de outros remédios, os gjustes nas doses, 0s horarios
rigidos para beber &gua filtrada e os cuidados rigorosos
com aalimentacéo pré-determinada.

“ Eu levanto cedo, seis horas, vou la pro ambulatério, fagco
0s exames, volto, as vezes quando eu chego muito cedo eu
deito de novo e durmo, depois eu almogo. Esse é meu dia” .
(K, 32 anos, casada, sexo feminino, anemiaaplasticagrave,
balconista, trés meses pos-TMO)

(2) Mudancasedificuldadesencontr adasno per cur so
deconstrucaodo cotidiano

Os pacientes recém-transplantados relataram que a
maior dificuldade encontradaparaaretomadadavidaeraa
necessidade iminente de cuidar dasalide. Precisavam ficar
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atentos aos cuidados do corpo, o que implicava em
obedecer obsessivamente as prescri¢des médicas,
internalizadas como regras rigidas de conduta. 1sso os
impedia muitas vezes de construir um espaco para se
ocuparem com outrastarefas ou interesses pessoais. Muitos
dos pacientes confessaram que reagiam agressivamente a
imposi¢oes, protestando e até mesmo se negando a
realizar todas as atividades de autocuidado prescritas.
Precisavam, assim, de pessoas sempre por perto paragjuda-
los, mesmo em atividades aparentementesimplesetriviais.
Por exempl o, as vezes recusavam-se atomar a quantidade
diariade aguanecessériaou apassar filtro solar duasvezes
ao dia. Esse comportamento rebelde era freglientemente
motivo de discussfes (“brigas’) com a equipe. Outros
pacientes reagiam passivamente frente a essas
necessidades, porém revelaram que nao conseguiam
aprender as novas atividades, necessitando da supervisdo
de um cuidador familiar, ou sgja, mantendo também um
padréo dependente da ajuda de outras pessoas, tanto
familiares como profissionai s daeguipe.

“ A, foi dificil, quer dizer, ta sendo... Acostumar com as
transformacdes, que muda sua aparéncia, sua cabega, 0s
pensamentos, até por dentro também, estdbmago, intestino, a
boca, demora para comegar a sentir os gostos das comidas
novamente... Muda tudo e demora pra voltar, mas até vocé
entender, ter esperanca que vocé vai voltar a ser o que era,
ou sei 13, diferente, demora um pouco e vocéfica privada de
muitas coisas, né, tudo que vocé fazia antes e hoje vocé ndo
pode fazer, entdo fica dificil...” (F, 25 anos, sexo feminino,
portadorade leucemiamiel 6ide cronica, lavradora, solteira,
quatro meses pés-TMO)

Ja os pacientes que estdo mais distantes do TMO
oferecem outras possibilidades de atribuicéo de significados
aessetempo depois do transplante. Observa-se que muitos
conseguiam perceber e descrever que asmudancasnavida
pos-TM O foram necessérias ndo somente pelaslimitaces
e pela disciplina espartana imposta pelo tratamento, mas
como uma forma de construir um novo cotidiano mais
saudavel, abrindo espacgos para a construgao de algo
préprio, com um significado particular, que permitisse a
subjetivacdo da enfermidade que quase consumiu suas
vidas. De fato, muitos pacientes apontaram como uma
dificuldade que enfrentavam justamente apossibilidade de
construir algo significativo natransi¢éo e adaptacdo para
0 seu novo contexto de vida. Alguns, talvez por ndo se
permitirem viver esses momentosreflexivos evocados pelo
proprio sofrimento, acabam planejando e desejando
reconstruir o cotidiano exatamente como eraantesdo TMO,
sem vislumbrarem a potencialidade de transformacao e de
construir novas possibilidades.
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As mudangas mais subjetivas, ocorridas no estilo de
vida, também foram encontradas, como se esses
sobreviventes sentissem que carregam consigo o signo da
vitéria conquistada apds uma ardua batalha. Esse trunfo,
representado pela conqui sta da possibilidade de umanova
vida, favorece arevisdo de conceitos e valores que setinha
anteriormente, deslanchando um processo de completa
ressignificacdo do existir.

“Eu acho que antes do transplante eu levava uma vida
muito, assim sabe, é... sem objetivo. Ah, tudo tava bom.
Agora ndo, agora eu acho que estou mais objetiva e posso
pensar melhor na vida, porque pequenas coisas que Vocé
nao daria valor antes, hoje eu ja dou, que ndo teve muita
importancia e agora ja tem” . (K, 38 anos, sexo feminino,
portadora de leucemia miel 6ide cronica, microempresaria,
casada, trés anos p6s-TMO)

(3) LimitagBesdecorrentesdoTMO

As limitacBes vivenciadas no pés-TMO representam
um desafio tanto para 0 paciente quanto para a equipe de
salde. Assim que o paciente tem alta da enfermaria,
juntamente com seu cuidador familiar, recebe da equipe
uma lista de recomendacfes a serem seguidas
rigorosamente, tais como: usar méascara diariamente, néo
mexer em terraou permanecer em|ocais sujos, ndo dirigir,
ndo comer comidas cruas, s tomar aguafervida, ndo passar
roupa, ndo freqlientar locais em que haja aglomeracdes —
como igrejas, shopping, shows e festas comunitérias, ndo
expor-seao sol, ndo manter relacfes sexuais, dentre outras
prescricdes médicas que acabam limitando fortemente a
obtencdo de satisfacdo e bem-estar pessoal, além de
favorecerem situagcdes que podem gerar constrangimento,
desconforto ou privacéo.

Na medida em que o paciente vai se recuperando e,
paulatinamente, melhorasuacondicéo clinicaesuaresposta
imunologica, essas limitacdes tendem a diminuir
progressivamente, perdurando, entretanto, alguns
impedimentos, tais como arestricdo aexposi¢ao ao sol.

Observou-se que a maioria dos pacientes vai
negociando diariamente com a equipe liberagdes graduais
dessaslimitagdes, como um maneiraderetomar o sentimento
de dominio sobre a prépria vida, que é em larga medida
perdido com adoencae o tratamento invasivo. Estaparece
também ser umaestratégiade enfrentamento que encontram
parareconstruir seu cotidiano, confrontando seus desejos
eanseios. Apdsum tempo de luta acirrada contraa doenca
e os efeitos adversos do tratamento, podem finalmente
desfrutar de um tempo de relativa paz e encarar o desafio
de comegar de novo a alimentar sonhos e planos futuros,
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vendo-se nesse momento com a responsabilidade de
projetar umanovavida.

Nota-se, contudo, que existem pacientes que, mesmo
estando mais distanciados temporalmente do TMO,
parecem ndo conseguir superar as vivéncias trauméticas
enfrentadas. O tempo de luta é sucedido por um tempo de
profundo recolhimento. Esses pacientes encontram
dificuldades de conviverem com umanovatemporalidade,
agora isenta dos reveses da doenca e dos percal cos
dolorosos do tratamento. Parecem ter maior dificuldade de
superar a experiéncia traumatica, vivendo as restricdes
impostas pelo tratamento como se estivessem acabado de
ser transplantados, isto é como se as limitagdes os
impedissem objetivamente dereconstruir um cotidianomais
saudavel.

“ Eu gosto muito deir praigreja, na missa. Mas as vezes a
gente tem dificuldade, porque tem dia que ta frio. N&o tem
como ir. E longe... Sair de casa eu ja ndo saio mais. (...) O
sol quente, a dificuldade, poeira... (...) Eu ndo posso lavar
roupa... Os servicos de casa a gente ja faz, mas com
dificuldade” . (I, 52 anos, sexo feminino, portadora de
leucemiamiel 6ide cronica, do lar, casada, quatro anos pos-
TMO)

(4) Modosdeenfrentamento diantedasdificuldades
encontradas

A maioriados pacientesreferiu queaformaquemais
utilizaram para enfrentar as dificuldades foi tentando se
engajar em algumas atividades, sendo nho comego um
envolvimento ocasional, mas que ao perceberem a
efetividade acabaram se arriscando e se permitindo
experimentar outras atividades, que antes ndo eram
valorizadas, mas subestimadas ou sufocadas pela rotina
de trabalho.

“ E como eu te disse, quando eu fico muito em casa, eu saio
pra andar de bicicleta, vou para casa da méae que nao é
nada, mais € uns 20 minutos de bicicleta, entdo eu vou pra
14, fico um pouco, viro de volta, né, e é assim a coisa...
Porque ficar dentro de casa ndo da!” (J, 35 anos, sexo
masculino, leucemiamiel éide cronica, casado, mecanico, nove
meses pés-TMO)

(5) PreocupacgBesmanifestadas

Os pacientes que estdo ha menos tempo
transplantados expressaram mai s claramente a preocupagéo
com a possibilidade de recidiva. Vivenciam esse medo da
doencavoltar como se estivem lutando diariamente contra
um fantasma — uma ameaga continua e constante, porém

intangivel, que freqlientemente se manifestaem formade
pavor ou de um sentimento difuso de ansiedade. Essas
preocupacdes muitas vezes sdo associadas com a
necessidade emergencial de se manterem sempre dertase
atentos para ndo negligenciarem as atividades de
autocuidado. Essa necessidade intensa de atencéo exige a
adocdo de uma posturahiper-vigilante, que paraser mantida
consome um montante apreciavel deenergialivre. Muitos
pacientes parecem ter uma clara consciéncia do estresse
acarretado — ou sgja, haum custo elevado paraestar sempre
se auto-monitorando e vigiando.

“Olha, é uma preocupacgéo que eu acho que entre dez
transplantados, s6 umquendo tem preocupacdo, porque
0s outros nove tém, que é da doenca voltar. Tenho muito
medo de eu ter uma recaida, de ter a infelicidade da minha
doenca voltar...” (F, 25 anos, sexo feminino, portadora de
anemiaaplasticagrave, casada, manicure, 10 mesespoés- TMO).

Ja os pacientes que estdo ha mais tempo
transplantados referem preocupacdes bem mais pal paveis
econcretas, taiscomo asubsi sténciadosfilhos, aautonomia
financeira e 0 anseio de encontrarem uma profissdo com a
qual seidentifiquem.

(6) Planosfuturos

Os pacientes recém-transplantados relataram ter
dificuldades de pensar em planos futuros, de planejar suas
vidas a longo prazo. Alegam que conseguem apenas se
concentrar, em primeiro lugar, no desgj o de ndo precisar ter
retornos tao freqlientes ao hospital, de poder permanecer
por mais tempo nacasa do GATMO, atribuindo aelaum
significado de transi¢&o para o mundo externo e o retorno
ao lar. Depois, programavam ansiosamente a volta para
casa, seguida por retornos cada vez mais espacados ao
hospital, e s6 entéo poderiam conseguir pensar em planos
de vida e ndo apenas relativos ao tratamento. Assim,
permaneciam mais cautelosos com relagdo ao futuro,
envolto emincerteza.

“Nao, eu acho que éigual aquelamisica: ‘ O futuro é Deus
guem manda’ ... Eu t6 mais preocupada com o presente, 0
futuro eu ndo quero pensar muito ndo, por que quando vocé
menos espera ja ta virado de ponta-cabeca. Eu ndo penso
no futuro”. (L, 32 anos, sexo feminino, portadorade anemia
apléasticagrave, manicure, solteira, quatro meses pés-TMO).

Em contrapartida, os pacientes ha mais tempo
transplantados relataram vérios planos que, uma vez
concretizados, implicariam em significativas mudancasem
suas vidas, tais como: voltar a estudar, ampliar os
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conhecimentos dentro de sua profissdo, construir umanova
casa e casar.

DISCUSSAO

Os pacientes que passaram pelaexperiénciaradical do
transplante de medula 6ssea, como pbde ser visto e
fartamente documentado nos resultados discutidos no
presente estudo, apresentam uma necessidade imperiosa
deconstruir seu cotidiano. A doencagrave, potencialmente
fatal, seguida de um tratamento por vezes t&o ou mais
agressivo, baseado em um procedimento altamenteinvasivo
como o TMO, interrompe a linha de continuidade da
existéncia, abrindo uma fenda profunda no sentimento de
identidade pessoal e profissional. Mas também pode-se
imaginar que éjustamente porque haumarupturabrutal do
cotidiano que se pode criar a possibilidade de uma nova
construcdo, abrindo brechas para vencer as sérias
dificuldades de reinser¢éo social que enfrentam no seu
retorno gradual avida.

Benetton (1999) descreve a histéria dessas pessoas
que, por algum motivo, tém suas historias marcadas por
auséncias ou desorganizacdes das atividades que
sustentam o cotidiano, como individuos que permanecem
no tempo a espera: da hora de tomar o remédio, de ir ao
retorno médico, de submeter-se aos cuidados de
enfermagem. S8o0 pessoas reguladas pelo compasso de
espera: a hora de tomar banho, a hora de tomar &gua, de
fazer as refeicbes, ndo existindo um sujeito que vive este
tempo deformaativa, mas um tempo que antecede o sujeito
e anunciaatividade: de sobrevivéncia e cuidados clinicos,
incorporados ao seu dia-a-dia como parte inexoravel de
umarotinaalienante einflexivel, que é oferecidacomo uma
benesse, ou antes, uma obrigac&o, para quem “ganhou a
vida novamente”.

ParaBenetton (1999), aexclusdo éresultante de uma
diferenca simbolicamente marcada pela falta, que
fatalmente marginaliza o individuo desgarrado da rede
social pelarepercussdo que essafaltaacarretaem qual quer
tipo de produc&o, interferindo na construcdo de cotidianos.

As necessidades subjetivas desses pacientes, antes
de serem identificadas e inseridas socialmente no circuito
dastrocas simbolicas que se estabel ecem narelagdo com
0 outro mediante o exercicio de alguma atividade
profissional, assumem uma dimensdo empobrecida,
restringindo-se a conseguir reproduzir um protocolo
minimo de exigéncias maximas para a manutencéo do
corpo biolégico. Como auxilid-los a superar essa
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perspectiva que esmaga sua subjetividade e estreita seus
horizontes existenciais? Este € o desafio dos profissionais
que se ocupam dos cuidados com os aspectos da salide
mental desses pacientes.

Em primeiro lugar, € necessario garantir ahumanizacéo
do tratamento. Para tanto, é preciso que a equipe
multiprofissional compreenda profundamente a
necessidade de abordar o paciente de forma integral,
reconhecendo-o0 em suas dimensdes biopsicossociais. SO
assim serapossivel ajudé-lo aconstruir um lugar singular
apartir de seus proprios recursos, tempo eritmo, no qual
0 seu jeito préprio e o seu modo de existir possam
acontecer etornar suaproducédo particular e Unica. Dessa
matéria-prima original é que o paciente necessita se
apropriar parareconstruir seu cotidiano. Como geralmente
ocorre com qual quer pessoa que atravessauma catastrofe,
€ necessario, passado o cataclisma do TMO,
primeiramente erguer-se sobre os escombros, juntar os
cacos remanescentes para, posteriormente, tentar
reconstruir o cotidiano a partir dos destrocos e das partes
vivas que sobreviveram acrise.

A Terapia Ocupacional, como nota Takatori (2001), é
uma profissdo que propde of erecer ao paciente espacos de
salde, onde o fazer particular do sujeito possaacontecer, a
principio, narelacéo entre terapeuta ocupacional, paciente
eatividades, ampliando-se paul atinamente aoutrasrelagbes
eespacos sociais, contribuindo assim paraainsercéo socia
gue acontece ao longo de um continuum que constitui —e
gue é também onde se da— o cotidiano.

CONCLUSAO

Otempo p6s-TMO estadiretamente rel acionado com
a construgdo do cotidiano dos individuos sobreviventes
do transplante. Esse fenbmeno pode ser atribuido a uma
esperadamelhoragradual dacondi¢éo organicado paciente
e a reducdo das limitacdes decorrentes do proéprio
tratamento (impossibilidade de exercer atividades que
envolvam esforcos fisicos, uso intensivo de medicagdes,
retornos ambul atoriai sfrequientes, possibilidade derecaida
da doenca, dependéncia dos familiares, dentre outras).

Os dados sistematizados mostram dificul dades, mas
também indicadores que sugerem possibilidades de
readaptacdo psicossocial no pds-TMO. Esse resultado é
importante namedida em que cadavez mais o transplante
de medula 6ssea tem se firmado como importante opgéo
terapéutica para diversas enfermidades.
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ABSTRACT: Bone Marrow Transplantation (BMT) is a highly complex procedure whose development over
thelast few decades has allowed the treatment of diseasesthat used to beinvariably fatal. The transplant consists
of severa stressful phase for the patient consisting of three main times: pre-BMT, BMT proper, and post-BMT
phase. The last phase is marked by a series of restrictions for the patients, whose daily life routine undergoes a
total change. The main objective of the present study wasto assessthe (re)construction of daily living in patients
submitted to BMT. The sample consisted of 24 patients in the post-BMT phase. The instrument which was
used for data collection was the Post-BMT Recovery Interview (PBMT-RI). The interview was taped,
transcribed verbatim in full and then analyzed using a qualitative approach, i.e. thematic content analysis. The
results indicated that the time post-BMT is strongly associated with the reconstruction of daily living in
survivors of BMT. This phenomenon may be attributed to an expected gradual improvement in patient organic
condition and reduction of the limitations due to treatment itself (impossibility to carry out activitiesinvolving
physical effort, use of medications, frequent ambulatory return visits, and possibility of disease recurrence,
among others). These indicators of post-BMT readaptation are an important result since transplant is being
definitely considered to be an important therapeutic option for different diseases.

KEY WORDS: Occupationa therapy. Bone marrow transplantation/adaptation psychological. Bone marrow
transplantation/rehabilitation. Bone marrow transplantation/psychology. Social support. Rehabilitation.
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