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ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA EM PESSOAS
COM LESAO MEDULAR TRAUMATICA

Janaina Vall', Violante Augusta Batista Braga?, Paulo César de Almeida’

RESUMO - Centros de pesquisa do mundo inteiro vém realizando estudos sobre qualidade de vida em
diversas condi¢des cronicas, com o intuito principal de promover interven¢des que venham de encontro a
sua melhoria. Este fato se estende aos pacientes portadoresde lesdo medular. Este é um estudo com o
objetivo de avaliar a qualidade de vida das pessoas portadoras de lesdo medular traumatica, na cidade de
Fortaleza, Cear4, Brasil. Participaram do estudo 32 pacientes paraplégicos adultos com lesdo medular
completa, de etiologia traumatica, a maioria do sexo masculino, idade entre 20 a 47 anos e entre 5a 10
anos de lesdo. O instrumento utilizado para coleta dos dados foi o The MOS 36-item Short - F o rm Health
Survey. Como resultado foi encontrado que o paciente com lesdo medular traumatica possui grande
com p rometimento de sua qualidade de vida, em todos os seus dominios, principalmente no que serefere

aos “aspectos sociais".
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Study of the quality of life in people with traumatic spinal cord injury

ABSTRACT - Centers ofreseard all over the world are accomplishing studies about quality of life in several
chronic conditions, for promoting interventions that promote improvement. This fact extends to the spinal
cord injury patients. This is a study with the aim of evaluating the quality of life of traumatic spinal cord
injury people in the city of Fortaleza, Cear4, Brazil. Participated of the study 32 paraplegic adult patients
with complete traumatic spinal cord injury; most were male, aged 20 to 47 years old and 5 to 10 years of
lesion. The instrument used for collection of data was The MOS 36-item Short-Form Health Survey. As
results we found that the traumatic spinal cord injury patient possesses great compromising of the quality
of life, in all your domains, mainly in what it refers to the “social aspects”.
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As lesdes medulares sdo cada vez mais freqlentes
devido principalmente ao aumento da violéncia ur-
bana. Dentre as causas, o acidente de transito e a
agressdo por arma de fogo sdo as mais comuns. Os
pacientes acometidos, em sua maioria, sdo jovens,
do sexo masculino, solteiros e residentes em areas
urbanas’. Tais lesdes geram uma incapacidade de alto
custo para o governo e acarreta importantes altera-
¢des no estilo de vida do paciente. Ela causa perda
pardal ou total da motricidade e sensibilidade, além
de comprometimento vasomotor, intestinal, vesical
e sexual’. Além de sua gravidade e irreversibilidade,
exigem um programa de reabilitacdo longo e one-
roso, que na maioria das vezes ndo leva a cura, mas
a adaptacao do individuo a sua nova condicdo. Esse
p rocesso de reabilita¢do, no entanto, vai para além
da prevencao dos danos causados pela lesdo e obje-

tiva principalmente melhora da qualidade de vida
através da independéncia funcional, melhora da auto-
estima e inclusao social desses pacientes3.
Qualidade de vida é uma expressao de natureza
muito debatida entre pesquisadores de diferentes
areas e ocupa cada vez mais espaco na politica da
saude e da populacdo. Mesmo assim, ndo se consegue
ter uma defini¢do ou conceito universal. Alguns au-
tores defendem a teoria de que todas as pessoas tem
um plano para sua vida e a qualidade de vida seria
a diferenca entre as esperancas e expectativas do in-
dividuo e a realidade presente; quanto menor esta
diferenca, melhor a qualidade de vida*. Segundo a
O rganizacdo Mundial de Saude (OMS), qualidade de
vida é a percepcao do individuo em relacdo a sua po-
sicdo na vida, no contexto da cultura e do sistema de
valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos,
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expectativas, padroes e preocupacdes. Essa definigdo,
inclui seis dominios principais: satude fisica, estado
psicoldgico, niveis de independéncia, relacionamento
social, caracteristicas ambientais e padrao espiritual®.

No Brasil, ainda sdo poucos os trabalhos relacio-
nando qualidade de vida e lesdo medular. No entanto
avaliar a qualidade de vida é de grande importancia
para essas pessoas. Neste contexto, o objetivo desta
pesquisa é estudar a qualidade de vida das pessoas
paraplégicas, através do “The MOS 36-item Short-Form
Health Survey” (SF-36), que é um instrumento genérico
de avaliacdo, ou seja, seus conceitos ndo sdo especi-
ficos para uma determinada idade, doenca ou grupo
de tratamento®’. O SF-36 é um questionario genérico
multidimensional, formado por 36 itens, englobados
em oito dominios: (1) capacidade funcional, (2) as-
pectos fisicos, (3) dor, (4) estado geral de saude, (5)
vitalidade, (6) aspectos sociais, (7) aspectos emocionais
e (8) saude mental. O SF-36 re presenta o conceito de
saude que os autores acreditam ser o mais frequen-
temente utilizado nas pesquisas em saude?7. Dentre
os dominios descritos, os aspectos sociais sdo um dos
mais importantes, visto que através dele é possivel
avaliar o contexto da qualidade de vida no quesito
reinser¢do do portador de lesdo medular a sociedade.

METODO

Trata-se de uma pesquisa transversal envolvendo pacien-
tes paraplégicos, com lesdo medular completa (AIS “A" se-
gundo a ASIA)E, de ambos os sexos, com idade minima de 18
anos, que ja cumpriram programa de reabilitacdo em uma
instituicdo especializada e residam em Fortaleza. Os critérios
de exclusdo foram: tetraplégicos, ndo reabilitados, lesdes in-
completas e ndo-traumaticas. Segundo este perfil, obteve-se
uma amostra de 32 individuos caracterizados na Tabela 1.

O instrumento utilizado para a coleta de dados foi o
questionario SF-36. Ele foi criado com trinta e seis questdes
que abordam, de um modo genérico, como o paciente julga
sua saude. O SF-36 foi traduzido e validado no Brasil, em
tese de doutorado, por Ciconelli, em 1997¢.

O questionario SF-36 foi aplicado de forma oral, na mo-
dalidade de entrevista, ou seja, as questdes foram lidas em
voz alta para os pacientes. Esta técnica foi preconizada ao
traduzir o SF-36 para o portugués, devido ao baixo nivel
socio-econdmico e cultural dos pacientes brasileiros®. A ap-
licagdo do instrumento foi feita pela mesma pessoa para
todos os pacientes, ou seja, pela propria pesquisadora, em
todos os momentos.

O tratamento dos dados de qualidade de vida seguiu
as orientagdes contidas no The SF-36® - Health Survey Ma -
nuaPl. Inicialmente foi estabelecida a correspondéncia de
cada item ou questdo a sua respectiva escala. Os dados de
qualidade de vida foram entdo computados, considerando
os valores recodificados e os escores dos itens de cada escala
foram somados, os quais correspondem as respostas dos

Tabela 1. Causuistica da amostra estudada.

Caracteristicas Frequéncia %
Sexo
Masculino 29 90,6
Feminino 3 9,4
Faixa etaria (anos)
20-26 8 25
27 -33 5 15,6
34-40 7 21,9
41 -47 8 25
48 - 57 4 12,5
Escolaridade
Analfabeto 3 9,4
Ensino fundamental 17 53,1
Ensino médio 9 28,1
Ensino superior 3 9,4
Ocupacao
Sem ocupagao 16 50
Trabalha 10 31,3
Outros™ 6 18,8

Etiologia da lesao
Perfuracdo por arma de fogo 23 71,9

Acidente de transito 4 12,5
Queda de altura ou objeto 4 12,5
Arma branca 1 3,1
Tempo de lesdo (anos)
<5 11 34,4
5-10 14 43,8
11-26 7 21,9
Nivel de lesao medular
T1-T4 10 31,3
T5-T9 12 37,5
T10-T12 10 31,3
Complicacbes?
Bexiga neurogénica 30 93,8
Intestino neurogénico 30 93,8
Espasticidade 24 75
Dor neuropatica 18 56,3
Ulcera de pressao 8 25

MO utros: estuda, atividades desportivas, atividades do lar; @O mesmo
paciente pode ter mais de uma complicacdo.

entrevistados. Apos, foi necessaria a transformacédo de cada
escorenumaescala de “0 a 100", seguidas as orientacdes
para somatoria dos pontos e aplicado o calculo do Raw
Scale®. Esta transformacdo compreendeu a conversdo do
valor minimo e valor maximo possivel para cada item (pa-
dronizados segundo o manual para calculo das escalas trans-
formadas), em cada escala e para cada paciente. Escores
entreestes valores re presentaram a porcentagem possivel
de ser alcancada. Vale ressaltar que o resultado final
equivale a porcentagem de qualidade de vida para cada
um dos oito dominios envolvidos. Conforme aumenta a
porcentagem, ha melhor qualidade de vida e vice-versa.
Os resultados sdo expressos separadamente em domi-
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nios, visto que um valor Unico de qualidade de vida pro-
p o rdonaria erros interpretativos, pois um dominio sobre-
poria o outro, mascarando aspectos importantes dentro do
contexto amplo de avaliacdo da qualidade de vida. Cabe
destacar também que, os dados de qualidade de vida deste
estudo, re f e rem-se a percepcdo do paciente, como ele in-
terpretasuacondi¢gdo em termos de qualidade de vida e,
sabe-se que, a severidade dos sintomas e intercorréncias
clinicas podem alterar a qualidade de vida do portador de
uma doenca crénica®.

Foram respeitados os aspectos éticos concernentes a
Resolugdo de n. 196 de 10 de outubro de 1996, que delimita
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envol-
vendo seres humanos'®.

RESULTADOS

O resultado da avaliacdo da qualidade de vida das
pessoas portadoras de lesdo medular traumatica esta
resumida na Tabela 2 e ilustrada no Grafico 1. Ob-
sena-se que as porcentagens dos dominios variaram
entre 43,36 a 63,16%, evidenciando o dominio de
"aspectos sociais” como mais comprometido nos pa-
cientes com lesdo medular traumética.

DISCUSSAO

A qualidade de vida é comprometida como um
todo nas pessoas com lesdo medular traumatica, visto
que a porcentagem maxima néo ultrapassou 65%.
Analisando literaturas sobre o tema, sdo varios os es-
tudos, embora nao brasileiros, que fazem referéncias
importantes em relacdo a qualidade de vida dos le-
sados medulares. Unalan et al.", realizaram na Tur-
quia um estudo com 50 pacientes sobreviventes a le-
sdo medular morando em uma comunidade junta-
mente com 40 pessoas com a mesma idade sem lesdo
medular. Ambos os grupos preencheram o SF-36. O
escore de qualidade foi significativamente baixo no
grupo dos lesados medulares.

Tate et al.'?, estudando mulheres com lesdo me-
dular traumatica, referem baixa capacidade funcional
e de bem-estar relacionados a qualidade de vida, cor-
roborando com nossos resultados, pois a capacidade
funcional ficou com uma porcentagem pouco acima
de 50%.

Em estudo desenvolvido nos EUA, os autores ap-
licaram o SF-36 em 215 pacientes com lesdo medular
traumatica e correlacionaram principalmente os as-
pectos fisico e mental, encontrando correla¢do ape-
nas entre o componente fisico e o grau de incapaci-
dade do paciente, ou seja, quanto maior a gravidade
do comprometimento decorrente da lesdo medular,
menor o escore do aspecto fisico relacionado com a
qualidade de vida'. Em nosso estudo a porcentagem

Tabela 2. Porcentagens de qualidade de vida, sequndo seus
dominios, dos pacientes com lesdo medular traumatica.

Dominios da Valor obtido % de qualidade
qualidadede vida de vida
N=32

Capacidade funcional 20,75 53,75%
Aspectos fisicos 6,28 57,03%
Dor 8,32 63,16%
Estado geral de saude 15,88 54,41%
Vitalidade 15,38 56,88%
Aspectos sociais 5,47 43,36%
Aspectos emocionais 4,78 59,38%
Saude mental 20,50 62,00%

no dominio “aspectos fisicos” foi 57,03%, o que ca-
racteriza um comprometimento importante no con-
texto da qualidade de vida.

Outroestudo desenvolvido em Atenas, na Grécia,
com 38 pacientes com paraplegia, encontrou corre-
lacdo entre auto-estima, satisfacdo com a vida e so-
liddo, ou seja, pessoas com alta auto-estima possuem
alta satisfagdo com a vida e menor sentimento de so-
liddo. Ou seja, o estado mental do individuo, que en-
globa a auto-estima, esta diretamente ligada ao as-
pecto emocional de satisfagdo com a vida e ao aspec-
to social de soliddo'. Isso porque os adultos com in-
capacidades que reportam boa qualidade de vida
construiram e mantém um balanco entre corpo, men-
te e espirito, bem como harmonia com o meio am-
biente'. Em nosso estudo os dominios “aspectos
emocionais” e “saude mental” também estdo com-
prometidos, com porcentagens de 59,38% e 62% res-
pectivamente, demonstrando que este equilibrio en-
tre corpo e mente nao estad ocorrendo, propiciando
baixa qualidade de vida, refletida em todos os seus
dominios.

Da mesma forma Brillhart'® também estudou a
satisfacdo com a vida e espiritualidade entre 230 pes-
soas com lesdo medular de longa data. Ele concluiu
gue ha significativa correlacdo positiva entre sa-
tisfacdo com a vida e fatores psicolégicos e espirituais,
de acordo com o instrumento aplicado na pesquisa.
Enfatiza também o papel do enfermeiroreabilitador
como suporte espiritual ao paciente, direcionando-
o a redefinir suas vidas, explorando oportunidades.

Embora todos esses estudos apontem para um
comprometimento global da qualidade de vida, as
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Gréfico 1. Qualidade de vida das pessoas com lesdo medular traumatica sequndo seus dominios: capacidade funcional, aspectos

fisicos, dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais e emocionais e saude mental.

pesquisas de Kreuter et al."” desenvolvida na Australia
e na Suécia e Edwards et al.'®, no Canada, confirmam
maior comprometimento do dominio "aspectos so-
Ciais” nos pacientes com lesdo medular, corroborando
os resultados do presente estudo, no qual a porcen-
tagem de qualidade de vida neste dominio nao ul-
trapassou 43,36%, sendo o menor indice de todos os
dominios avaliados.

Da mesma forma, Whiteneck et al.’® também apli-
caram algumas escalas, dentre elas a de satisfacédo
com a vida em 2726 portadores de lesdo medular e
obteram como resultado que fatores ambientais po-
dem estar ligados a incapacidade, mas que esta ndo
impede que tenham uma grande satisfacdo com a vi-
da, exceto no quesito participacdo social. J4 Ham-
mell’ fez uma revisdo de literatura explorando os
conceitos de qualidade de vida ligados a lesdes me-
dulares entre o periodo de 1990 a 2003. A maioria
dos estudos focaram pacientes com diferentes niveis
de lesdo medular e demonstraram, ao contrério do
estudo anteriormente citado, uma insatisfacdo com
a vida apds a lesao, principalmente relacionado a
uma desvantagem social.

Outroestudo que corrobora nossos resuldados é
o de Johnston et al.? que, estudando a qualidade de
vida através do SF-12 entre individuos com lesdo me-
dular, sugerem que parte dos pacientes estudados
possuem baixa escolaridade, principalmente porque,
além das restricdes motoras, também ha restri¢des

sociais que impedem os pacientes de seguirem com
seus estudos. Leduc e Lepage, no Canada, estudaram
587 pacientes portadores de lesdo medular membro s
do Quebec Paraplegic Association. Eles concluiram
gue pacientes mais jovens, empregados e ndo hospi-
talizados possuem melhor qualidade de vida, ou seja,
esses pacientes possuem uma melhor inser¢ao social,
acarretando melhor qualidade de vida?'.

Essas dificuldades e comprometimento da quali-
dade de vida, observados nos pacientes com lesdo
medular, devem-se ao fato de as modificagdes pro-
vocadas pela lesdo ainda ndo poderem ser revertidas
pelos recursos cientificos atuais, embora ja tenha pro-
g redido muito nos ultimos anos?. Um estudo com 45
pacientes em condic¢des crénicas de saude, demons-
trou que o individuo se depara com “novas incum-
béncias” e problemas de ordem social, econémica e
pessoal, muitas vezes de dificil enfrentamento. Além
disso, demonstrou também que as altera¢des no estilo
de vida do paciente podem ser gradual ou cumula-
tiva, mas ndo ocorrem todas ao mesmo tempo?.

Os dados desta pesquisa apontam para a quali-
dade de vida com uma conotacdo individual e tem-
poral, tendo relagdo com os sentimentos e percepc¢do
que o individuo tem de si mesmo e do mundo que o
cerca. Avaliar aspectos relativos a qualidade de vida
de alguém requer que se procure captar do outro es-
tas percepcdes e que se disponha de instrumentos,
de modo mais fidedigno possivel, que contemplem
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aspectos interelacionados e que considerem a
complexidade do ser humano e a sua relacdo com o
universo.

A avaliag¢do da qualidade de vida é importante
porque amplia as decisdes da equipe de saude, as
quais se estendem aos programas e politicas assisten-
ciais. Muitos autores sdo unanimes em afirmar que
o fracasso de muitos programas, se deve ao fato de
que eles estdo ancorados na percepcao dos profissio-
nais de saude, com intervencdes desconectadas das
condi¢des sociais de qualidade de vida e, desta forma,
havendo pouca investigacdo e valorizacdo das reais
necessidades do paciente, suas crencas e motivagdes?.

O SF-36, como instrumento genérico de avaliacdo
da qualidade de vida, mostrou-se adequado a amos-
tra estudada, podendo auxiliar ndo sé na definicdo
de prioridade bem como a loca¢do de recursos de
forma mais apropriada pelo sistema de saude, além
de direcionar as acdes da equipe interdisciplinar de
saude, principalmente no contexto da reabilitacdo.

Como recomendacdes para novos estudos sobre
o tema, sugere-se o desenvolvimento, traducao, vali-
dacdo e aplicacdo de instrumentos para avaliar a qua-
lidade de vida desta populacdo, sendo que esses ins-
t rumentos devem ser validados em diferentes situa-
¢Oes, ou seja, em diferentes centros de pesquisa e
por diferentes pesquisadores em diversas populacdes.
Também, recomenda-se que se desenvolvam mais es-
tudos, com amostras maiores e em culturas diferentes,
envolvendo ndo s6 pacientes paraplégicos, mas tetra-
plégicos com lesdes ndo traumaticas. Paralelamente
aos trabalhos quantitativos, também é interessante
o desenvolvimento de pesquisas com enfoque qua-
litativo, visto que o tema é subjetivo e uma aborda-
gem s6 complementa a outra. Além disso, deve haver
mais envolvimento de pesquisadores e da sociedade
como um todo no tema, a fim de planejar a¢cbes que
vao de encontro com a melhora da qualidade de vida
dos port ad ores de lesdo medular, principalmente no
que se refere a reinserc¢do social, fator mais preocu-
pante nos dominios da qualidade de vida, evidencia-
do nesta pesquisa.
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