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traumatica: um estudo com uso de
data sets internacionais

Quality of life and traumatic spinal cord injury: a study using international data sets
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RESUMO

Avaliar a qualidade de vida (QV) de pessoas com lesio medular traumdtica (LMT) e sua associagdo com o tempo de LMT. Estudo
quantitativo, analitico e transversal. Os dados foram coletados com dois instrumentos validados (questiondrio biosociodemogréfico
e Data Set de QV da International Spinal Cord Society). Amostra com 81 participantes, 81,5% do sexo masculino, com média
de idade de 36£11,9 anos. A satisfagio com a satide psicoldgica apresentou maior escore (7,2), apesar disso, 86,4% estavam
insatisfeitos ou completamente insatisfeitos com a QV geral. Nao houve diferenca quando comparado o nivel da LMT com
satisfacdo com a vida como um todo (p=0,237). A QV geral foi associada ao tempo de LMT (p=0,005), sugerindo que apds cinco
anos da LMT, as pessoas tendem a ficar mais satisfeitas com suas vidas. Este estudo mostrou que a maioria dos participantes com

LMT apresentam-se insatisfeitos com a qualidade de vida.

Descritores: Qualidade de Vida; Pessoas com Deficiéncia; Reabilitacio; Traumatismos da Medula Espinhal; Enfermagem.

ABSTRACT

The aim of this quantitative, analytical and cross-sectional study was to assess the quality of life (QOL) of people with a traumatic
spinal cord injury (SCI) and its association with the length of time of SCI. Data were collected using two validated instruments (a
biological and sociodemographic questionnaire and the QOL Data Set from the International Spinal Cord Society). The sample
included 81 participants, 81.5% male, with a mean age of 36£11.9 years. Satisfaction with psychological health had a higher score
(7.2), despite 86.4% being dissatisfied or completely dissatisfied with overall QOL. There was no difference when comparing
the SCI level to satisfaction with overall life (p=0.237). General QOL was associated with the length of time of SCI (p=0.005),
suggesting that after five years of SCI, people tend to be more satisfied with their lives. This study showed that most participants
with SCI are dissatisfied with their quality of life.

Descriptors: Quality of Life; Disabled Persons; Rehabilitation; Spinal Cord Injuries; Nursing.
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Faleiros F et al.

INTRODUCAO

A lesao medular traumdtica (LMT) é um dos eventos mais
incapacitantes que pode atingir uma pessoa, podendo levar
A severas disfuncbes motoras, urindrias, intestinais, sexuais,
entre outras, que podem prejudicar a autonomia, a satisfagio
e a participagio na sociedade"?. Com o aumento da violéncia
urbana, da sobrevida das pessoas em detrimento de melhores
cuidados e do risco de queda associado ao envelhecimento da
populagio, o niimero de pessoas com LMT tem aumentado
consideravelmente na dltima década®®. Anualmente, sio
estimados 40 milhées de novos casos de LMT no mundo®.

No Brasil, embora os dados sobre a incidéncia e
prevaléncia da LMT sejam vagos, imprecisos e relativamente
antigos, estima-se que cerca de 130 mil individuos tenham
LMT, com aproximadamente 10 mil novos casos por ano®?.
Dados nacionais e internacionais mostram que a LM T atinge
principalmente jovens do sexo masculino e economicamente
ativos®®. Tal contexto, pode gerar na vida da pessoa com
LMT constrangimentos, isolamento social, insatisfagoes,
ansiedade, as quais poderao se tornar barreiras para a evolugio
do tratamento e limitagoes para uma melhor QV¥'9.

Com o objetivo de potencializar a autonomia e maximizar a
participagdo na sociedade bem como o retorno para as atividades
de vida didria e consequentemente melhora da QV apds a LMT,
preconiza-se que essas pessoas sejam precocemente encaminhadas

21D, No processo de reabilitagdo, o tratamento

para reabilitagio®
das pessoas com LMT tem o objetivo de proporcionar adaptagio
e interagio social da pessoa e familia frente s mudangas bruscas
ocorridas e reduzir possiveis complicacdes, garantindo, assim, a
QV tanto da pessoa como da familia?.

Nesse sentido, o conceito de QV é amplamente utilizado,
todavia apresenta um significado complexo devido 2 sua
subjetividade diante de cada grupo social ou pessoa*'%. Para
a Organizagio Mundial da Sadde (OMS), QV ¢ a percepgio
do individuo em relagdo A sua posi¢do na vida, no contexto
da cultura e do sistema de valores nos quais vive e em relagio
aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagoes’.
Portanto, QV compreende dimensées de vida relacionadas
a0 bem-estar, felicidade, realizagio pessoal, expectativas,
espiritualidade, satisfagio, entre outros. Na drea da satde,
QV apresenta uma abordagem mais especifica abrangendo
a satisfacio ou o bem-estar de um individuo diante das
condicbes de satide, doenga, tratamento ou reabilitagao®*!¥,

A QV das pessoas com LMT pode ser entendida como
a sua capacidade de fazer algo para si e de reassumir papéis

14,15)

significativos na familia e na sociedade"*'. Compreende

encontrar o equilibrio entre corpo, mente € CSpiI‘itO e sobre o

estabelecimento de relacoes harmoniosas no contexto social,

e(14,16)

cultural e meio ambient . Para tanto, apesar da magnitude

do conceito de QV associado & multidimensionalidade e
subjetividade, muito se tem estudado especialmente para a

sua avaliagao e medicdo, seja individual ou coletiva”'®.

2

Existe uma diversidade de instrumentos utilizados para
mensurar a QV de pessoas com LMT, todavia havia a necessidade
de instrumentos que permitissem a comparagio de dados

internacionalmente41?

). Nessa dire¢io, com base na demanda
por métricas comuns para avaliar o cuidado com a satde de
pessoas com LMT, em todo o mundo, um grupo de pesquisadores
de diversas dreas associados 8 American Spinal Injury Association
(ASIA — Associagio Americana de Lesio Medular) e a Spinal
Cord International Society (ISCoS — Sociedade Internacional
de Medula Espinhal), desenvolveram um conjunto de dados
basicos internacional (international data sets)®**V.

Os data sets foram desenvolvidos visando as fungées
do corpo e as estruturas (Fun¢ao Intestinal, Trato Urindrio
Inferior, Metabolismo, dentre outros), atividade e participagio,
além de um conjunto de dados para caracterizagio pessoal e
dados para avaliagio da QV?”. Estes instrumentos sio de
dominio publico, estdo disponiveis para download no site
da ISCoS, visando estudos colaborativos e comparativos
entre diferentes culturas, auxiliando na evolugio terapéutica
da LMT baseada em evidéncias cientificas®. A perspectiva ¢
que estudos como este viabilizem a participacio do Brasil em
estudos comparativos internacionais sobre lesio medular.

Nesse contexto, considera-se o data set de QV como uma
avaliacio essencial para o processo de reabilitagio das pessoas
com LMT, uma vez que auxilia e contribui no aprimoramento
da reabilitagio bem como colabora para o melhor conhecimento
das caracteristicas e adequada terapéutica desta populagio™®.

Apesar disso, na literatura consultada no foram encontrados
estudos brasileiros sobre a qualidade de vida das pessoas com LMT
utilizando os data sets da ISCoS. Nesse sentido, visando estudos
comparativos internacionais para o aprimoramento da reabilitacio
das pessoas com LMT e, consequentemente, da qualidade de vida,
este estudo teve como objetivo avaliar a QV de pessoas com lesao
medular traumdtica e influéncia do tempo de LMT.

METODOS

Trata-se de um estudo quantitativo, analitico e transversal,
realizado em dois centros de reabilitagio localizados em
Ribeirao Preto (SP) e Florianépolis (SC), referéncias para
pacientes com LMT do interior do estado de Sao Paulo, do
sul de Minas Gerais e do estado de Santa Catarina.

Para a amostra por conveniéncia, foram convidados para
participar da pesquisa todos os pacientes diagnosticados com
LMT com 18 anos ou mais, inseridos nos programas de
reabilitacio em um dos dois locais do estudo, no periodo de
dezembro de 2015 a setembro de 2016. Foram excluidos os
pacientes que nao conseguiram finalizar a entrevista.

Os entrevistadores foram quatro enfermeiros, dois de
cada Centro de Reabilitagio, com experiéncia minima de
cinco anos como enfermeiro de reabilitagio. Durante dois
encontros presenciais, de quatro horas cada, além de reunides
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virtuais, os entrevistadores foram capacitados para a aplicagio
dos instrumentos de coleta de dados, utilizando o manual da
ISCoS com orientagbes para a coleta de cada varidvel, com
exemplos clinicos préticos desenvolvidos especificamente para
a capacitagio de entrevistadores.

Na coleta de dados, para a caracterizagio sociodemogrifica
dos participantes foi utilizado um questiondrio baseado nos
inquéritos populacionais aplicados pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), composto pelos itens idade,
sexo, cidade/Estado de procedéncia, escolaridade, profissio/
ocupagio e renda familiar®. Quanto aos dados relacionados a
LMT, foi utilizado um questiondrio, baseado no Core Data set
da ISCoS®Y, contendo dados sobre a data da lesio, etiologia,
niveis neuroldgicos, sensitivos ¢ motor, além da data da alta
hospitalar. Para a avaliacio da QV, foi utilizado o instrumento
do International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data
set?9, traduzido e validado para o portugués do Brasil conforme
metodologia preconizada pela ISCoS®). Os data sets sio
instrumentos para a coleta de dados de dominio publico e data
set de QV tem como objetivo avaliar a QV sob a perspectiva do
préprio participante, constituido por trés dominios: satisfagio
com a vida como um todo, satisfagio com a sadde fisica e sadde
psicoldgica. Composto por trés questdes, uma de cada dominio,
com possibilidade de resposta de uma escala numérica de zero a
10, variando de “completamente insatisfeito” a “completamente
satisfeito”. O data set ndo é um instrumento de medida e nio
possuiu escores, o objetivo é o acompanhamento clinico dos
pacientes com LMT em contextos internacionais distintos.

Este estudo teve anuéncia dos Comités de Pesquisa dos
centros de reabilitagio participantes e aprovagio do Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeiro Preto da
Universidade de Sao Paulo, protocolo n°46817115.5.0000.5393
e parecer de aprovacio n° 1.267.532. Apds o aceite e a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os dados foram
coletados por meio de entrevista face a face, ou via telefone,
caso o participante nio tivesse disponibilidade de responder a
pesquisa naquele momento. As entrevistas foram realizadas em
local reservado na presenca somente do entrevistador, garantido
assim a privacidade do participante.

Para andlise estatistica, os dados foram inseridos na plataforma
Survey Monkey® e importados para o aplicativo Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) versio 22.0 e R versio
3.3.0. A andlise estatistica descritiva foi realizada pelas frequéncias
absolutas e relativas das varidveis qualitativas e tendéncia central
(média, mediana, desvio padrio) e variabilidade (minimo,
méximo e desvio padrio) para as varidveis quantitativas. Para
os testes estatisticos, visando a associacio entre os dominios da
qualidade de vida e as outras varidveis, foram utilizados o teste
de Mann-Whitney, para duas amostras independentes, € o teste
de Kruskal-Wallis, para mais de duas amostras independentes no
caso de varidveis ordinais ou continuas. O nivel de significAncia

adotado para o estudo foi de 5% (p<0,05).

RESULTADOS

A amostra foi composta por 81 participantes, 25 (30,9%)
procedentes de Ribeirdo Preto (SP) e 56 (69,1%) de Floriandpolis
(SC). Em relacio ao sexo, 66 (81,5%) eram do masculino e
15 (18,5%) feminino, com idade média de 36,4+t11,9 anos,
idade minima de 18,0 anos e mdxima de 77,0 anos. Quanto 2
escolaridade, 34 (42,0%) dos participantes nio possufam nenhuma
instrugdo ou tinham apenas o ensino fundamental incompleto. A
maioria encontrava-se de licenca satide ou aposentado por invalidez
(72,8%), 48,2% tinham renda de um a trés saldrios minimos
(Saldrio Minimo do Brasil, valor de referéncia: R$ 880,00).

Em relacio a causa da LMT, a principal foi acidentes de
trinsito (43,2%), seguidos de queda (21,0%) e acidentes
com armas (18,5%). A idade dos participantes no momento
da LMT variou entre 15,4 anos e 77,0 anos, com média de
idade de 31,7£8,8 anos. Apds a alta hospitalar, 70,0% dos
participantes retornaram para suas residéncias, e 30,0%
foram admitidos para continuidade do tratamento em centros
especializados para reabilitaco.

O tempo médio de LMT dos participantes era de 4,7+5,3
anos. A maioria das pessoas (43,2%) possuia menos que dois
anos de LMT, seguidas de pessoas com LMT a mais de cinco
anos (32,1%) e a minoria (24,7%) entre dois e cinco anos de
LMT. Os niveis da LMT mais frequentes foram o tordcico
(53,1%) e o cervical (35,8%), 11,1% apresentavam lesio de
nivel lombar e nenhum participante tinha lesio de nivel sacral.
Considerando a classificagio dos participantes pelo nivel de
paraplegia (LMT toricica, lombar ou sacral) e tetraplegia
(LMT cervical), a maioria (64,2%) tinha paraplegia.

Em relagio a avaliagio da QV, na Tabela 1, estao descritas
as questoes dos trés dominios com respectivas médias e desvios

padrio de cada item avaliado.

Tabela 1. Meédias de qualidade de vida obtidas a partir
do data set de avaliacdo de QV (n=81). Ribeirdo Preto
(SP) e Florlanopolls (SQ). Brasil, 2015-2016.

Couesioescomios | e | )

Dominio: Satisfacdo com a vida como um todo

Ao pensar em sua propria vida e nas
circunstancias pessoais, Como voceé

e e . 6,53 2,70
esta satisfeito com sua vida como um
todo, nas ultimas & semanas?
Dominio: Satisfacdo com sua saude fisica
udo satisfeito vocé esta com sua
0 6,88 242

salde fisica nas ultimas 4 semanas?

Dominio: Satisfacdo com sua saude psicolégica

Quao satisfeito vocé esta com sua
saude psicologica, emogbes e humor 7,20 2,86
nas ultimas 4 semanas?

DP: desvio padrdao da media.
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A maioria dos participantes (70-86,4%) possuiam
alguma insatisfagio ou estavam completamente insatisfeitos
no Dominio “Satisfagio com a vida como um todo” e 11
(13,6%) estavam completamente satisfeitos com sua vida de
um modo geral. Quanto a “Satisfagio com sua satde fisica’,
69 participantes (85,5%) estavam insatisfeitos com relagio
a algum ponto de sua sadde fisica, enquanto 12 (14,8%) se
consideravam completamente satisfeitos. Dos participantes,
62 (76,5%) tinham algum tipo de insatisfagio ou estavam
completamente insatisfeitos com sua satde psicoldgica,
emocgoes e humor e 19 (23,5%) se avaliaram como
completamente satisfeitos com relagio a sua satde psicolégica.

Na avaliagio da satisfacio com a vida como um todo, os
participantes com menos de dois anos de LMT apresentavam
uma média (5,34) menor do que os participantes que tinham
mais de cinco anos de LMT (7,54). Assim, quando comparado
o tempo da LMT e a satisfagdo com a vida como um todo, foi
encontrada uma diferenca estatisticamente significativa entre as
médias, o maior tempo de LMT foi associado a maior nivel de
satisfacio com a vida como um todo (p=0,005, teste Kruskal-
Wallis). Para essa andlise foram considerados estes intervalos de
tempo ap6s a LMT, pois a maioria possufa até cinco anos de
lesdo, periodo em que os pacientes estio em reabilitagdo e ainda
considerado um perfodo critico da fase cronica-

Com relagio a satisfacio com a satde fisica e com a
saide emocional e/ou psicolégica nio houve diferenca
estatisticamente significativa em relagio ao tempo da LMT
(p=0,396 € p=0,923, teste de Kruskal-Wallis, respectivamente).
Também nio houve diferenca estatisticamente significativa
quando comparado o nivel da LMT com satisfagdo com a
vida como um todo (p=0,237, teste de Mann-Whitney),
com a satisfagio com a satde fisica (p=0,807, teste de Mann-
Whitney) e com relagio a satide psicoldgica, emogoes e humor

(p=0,487, teste de Mann-Whitney).

DISCUSSAO

Dos achados, a faixa etiria no momento da LMT
(jovens) e a prevaléncia do sexo masculino (81,0%), refletem
a realidade mundial, uma vez que estudos nacionais e
internacionais relatam que a LMT acomete em sua maioria

§©81123)  Relatos da literatura atribuem esses

homens joven
achados ao comportamento masculino que tende a ser
mais desafiador ¢ se expoem mais facilmente a atividades
de risco, principalmente na juventude®. Este estudo
mostrou um grande contingente de pessoas com LMT em
idade economicamente ativa que param de contribuir com
impostos, gerando perda significativa no PIB e ainda, como
consequéncia, passam a utilizar mais recursos publicos, j4 que
a LMT aumenta a frequéncia com que estas pessoas utilizam
os servicos de saiude, além do aumento dos custos com a

seguridade social "%

L

Dentre as principais causas da LMT, destacaram-se aquelas
relacionadas ao transporte, como acidentes de carro ou moto e
eventos relacionados & queda, seguidos de fatores relacionados
a violéncia como os assaltos. Estes achados estdao de acordo com
outros estudos epidemiolégicos brasileiros e internacionais
que apontam os acidentes de trinsito como a principal
causa de LMT, e também uma tendéncia nos aumentos de
acidentes relacionados & queda como uma relagao direta com o
envelhecimento da populagio em geral". Nesse contexto, faz-
se cada vez mais necessédrio executar politicas de conscientizagio
por parte das autoridades, direcionadas 2 populagio masculina
em idade jovem, sobre a gravidade da LMT e também a
intensificagio nas fiscalizaces para o cumprimento das leis
de trinsito com objetivo de reduzir os nimeros de acidentes e
consequentemente uma reducio da LMT.

O tempo da LMT dos participantes teve média de 4,7
anos, e a maioria possuia até cinco anos de lesdo, periodo
Uma das

prioridades dessa fase ¢ a restauragio do estado psicoldgico,

ainda considerado critico da fase cronica®
devido a0 ndmero expressivo de pessoas que sofrem com
algum tipo de transtorno psicoldgico relacionado ao trauma

ocorrido de maneira abrupta®?®.

Sob essa perspectiva,
quanto antes estas pessoas forem inseridas em programas
para a reabilitacdo maiores serdo as chances de superagio das
dificuldades, enfatizando o papel da equipe interdisciplinar e
do apoio familiar na recuperagio das fungoes biopsicossociais

1416 No entanto, foi observado

das pessoas apés a LMT"
que somente 30,0% dos participantes deram entrada em
hospitais ou centros para reabilitagio imediatamente apés a
alta hospitalar. Essa realidade jd foi retratada anteriormente
por

alguns participantes que levaram até 12 anos para procurar

outro estudo brasileiro com dados evidenciando
um centro de reabilitacio apés a LMT®. Outro estudo
prospectivo realizado na Africa do Sul, com 147 pessoas,
também encontrou um nimero baixo de pessoas que acessam
os centros de reabilitagio imediatamente apés a LMT®. A
reabilitagao precoce favorece tanto o retorno quanto a inclusio
da pessoa com LMT no mercado de trabalho, com aquisi¢io
da independéncia funcional e melhora da renda familiar.

Em relagioa QV dos participantes, os dados mostraram que um
pequeno nimero de participantes se considerou completamente
satisfeito com a vida de um modo geral, com a satide fisica e com
a satide psicol6gica, humor e emogdes. Nesse sentido, as literaturas
nacionais e internacionais tem demonstrado, a partir de estudos
de autorrelato quantitativos ou qualitativos, uma complexidade
de fatores biosocioculturais que afetam a QV das pessoas apds o
trauma e como elas tém se considerado insatisfeitas com a nova
condicdo e qualidade de vida®?1%.

Nesse contexto, enfatiza-se o papel da equipe interdisciplinar
e do apoio familiar na reabilitagio das fungoes biopsicossociais
das pessoas acometidas poruma LMT. O processo de reabilitagio
¢ dindmico e envolve toda equipe nas principais necessidades
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individuais e da familia, na busca de solucdes funcionais para
os desafios de viver com LMT. Nesse sentido, esse processo se
propée a desenvolver a0 méximo o potencial fisico, resgatar a
autonomia e possibilitar a retomada de atividades ocupacionais
e sociais, promovendo uma melhor QVU9.

Conforme demonstrado, foi observada média mais elevada
de QV no dominio de satisfagio com satde psicoldgica.

Estudos anteriores'%'9

, corroboram esse dado, sugerem que
a satisfagio do dominio psicoldgico envolve aspectos de bem-
estar, autoestima, crencas pessoais, mas também sentimentos
negativos, como desespero, ansiedade e depressao. A reabilitagio
da pessoa com LMT deve englobar todo o contexto no qual o
individuo estd inserido, do modo holistico, considerando essa
pessoa como protagonista desse processo.

Neste estudo, foi estatisticamente significativo a associagio entre
asatisfagio com a vida como um todo e o tempo da LMT; sugerindo
que com o passar do tempo apds a LMT, as pessoas tendem a
adaptacio e a ficarem mais satisfeitas com suas vidas. A satisfagio
geral com a vida pode compreender a avaliagio das circunstincias
da vida no contexto da cultura e dos valores que a detém, a sensagio
subjetiva de bem-estar fisico que engloba as dimensées psicoldgicas,
sociais e espirituais’¥. Entende-se que a pessoa enfrenta as
adversidades se empenhando para atingir as metas propostas para a
reabilitagio o que a leva a um ciclo de recuperagio das habilidades
inicialmente perdidas, diminuindo a dependéncia para os cuidados
pessoais, retomando atividades laborais, aumentando a participagao
e, consequentemente, a melhoria na QV®.

Diante dos resultados, sugere-se que pode ser rentével para
o governo desenvolver politicas sociais que apoiem a reabilitagio
dessas pessoas e o retorno das mesmas a sociedade e ao trabalho, a0
invés da manutencio da dependéncia da previdéncia social. Além
da questdo social € econdmica, estudiosos enfatizam o papel do
trabalho na vida das pessoas, e como esta atividade ¢ fundamental
para a realizagio pessoal, desenvolvimento da autoestima e
sentimentos de capacidade e autonomia, além de promover

(316 Aditivamente, sio necessdrios mais

a participagdo social
investimentos para criagdo de centros de reabilitagio e estudos
que levem a integracio dos bancos dados do sistema de satde
brasileiro levando a uma continuidade do fluxo de tratamento e
acompanhamento da pessoa com LMT®319,

Este estudo evidencia importantes dados sobre a QV
das pessoas com LMT, entretanto devido as caracteristicas
regionais e tamanho da amostra deve-se evitar generalizacio
dos dados. Estudos longitudinais com ndmero amostral
maior, com abrangéncia nacional e amostra probabilistica,
podem ser realizados visando a melhor compreensio do

impacto do tempo de lesio na QV das pessoas com LMT.

CONCLUSOES

Este estudo mostrou que a maioria dos participantes
com LMT apresenta-se insatisfeita com a qualidade de vida,

5

independentemente do dominio (satisfagio com a vida geral,
com a satde fisica e com a satide psicolégica). A satisfagio com
a satde psicoldgica foi a que apresentou melhor média entre
os entrevistados. Houve uma associacio entre a satisfacio com
a vida como um todo e o tempo da LMT, sugerindo que apds
cinco anos da LMT, as pessoas tendem 4 adaptagio e a ficarem
mais satisfeitas com suas vidas.

Adicionalmente, os resultados apontaram que pode ser
rentdvel para o governo desenvolver politicas sociais que
apoiem a reabilitagio dessas pessoas e o retorno das mesmas
A sociedade e ao trabalho, ao invés da manutencio da
dependéncia da previdéncia social. Além disso, sao necessdrios
mais investimentos para criagio de centros de reabilitacdo e
estudos que levem 2 integracio dos bancos dados do sistema
de satide brasileiro levando a uma continuidade do tratamento
na rede e acompanhamento da pessoa com LM até a sua
completa reinser¢io na sociedade, refletindo positivamente
na qualidade de vida.
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