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RESUMO

MELO, V R. Avaliagdo da Qualidade de Vida de Pacientes com Lesdo Medular
Acompanhados em Regime Ambulatorial. 2009. 76 p. Dissertagdo (Mestrado). Programa de
Pds-Graduacdo em Neuropsiquiatria e Ciéncias do Comportamento, Universidade Federal de
Pernambuco.

A lesdo medular é uma sindrome neurolégica complexa do ponto de vista organico, social e
psicologico e de dimensdes catastroficas, para o paciente, familia e a sociedade. Estatisticas
indicam maior incidéncia em pessoas jovens e na fase mais produtiva de suas vidas, o que
torna essa lesdo um grande problema de Saude Publica. Pela complexidade das complicacdes
possiveis, requer assisténcia de equipe multidisciplinar com dinamica interdisciplinar. A
reabilitacdo dos portadores de lesdo medular é parte integrante dos cuidados de enfermagem,
através da Sistematizacdo da Assisténcia na fase aguda e apos a alta hospitalar. Os alvos do
trabalho de reabilitacdo sé&o: restaurar a independéncia do paciente, auxiliar na recuperagdo da
autoestima e criar condicdes para uma vida de qualidade. Este estudo teve como objetivos
auxiliar na construcdo do perfil epidemioldgico do lesado raquimedular tratados na regido
Nordeste do Brasil e avaliar a qualidade de vida do paciente com lesdo medular em regime
ambulatorial. Para tanto, analisou-se dados obtidos de 24 pacientes com lesdo medular, de
ambos 0s sexos com idade variando de 15 a 64 anos, em acompanhamento no Programa
Multidisciplinar de Cuidados ao Paciente com Lesdo Medular do Hospital Getulio Vargas.
Trata-se de um estudo observacional, com abordagem quantitativa dos problemas
relacionados a qualidade de vida, utilizando, como instrumento de avaliacdo da qualidade de
vida, o Medical Outcome Study - SF 36, versdao em portugués. O significado de qualidade de
vida para os pacientes entrevistados relacionou-se a avaliagdo dos dominios de qualidade de
vida, sendo verificado, ap0s seis meses de acompanhamento pelo programa, que a
percentagem de qualidade de vida nos dominios variou de 16,6% a 61%, sendo, em ambas as
avaliacdes, os mais comprometidos, o aspecto fisico e a capacidade funcional, seguindo-se,
respectivamente, do aspecto emocional e social. Foram observadas pontuagfes mais
favoraveis na segunda avaliacdo em todos os dominios, sendo, no entanto, mais evidenciada
no aspecto social e dor, e menor influéncia foi observada nos dominios vitalidade e satde
mental. A partir dos resultados obtidos, concluiu-se que o reconhecimento do perfil
epidemiolégico e da estimativa da qualidade de vida em pacientes com lesdo raquimedular
permite identificar as medidas mais efetivas nesse cuidado e orienta as correcGes necessarias
ao tratamento vigente, dessa forma, o direcionamento de esfor¢os e recursos tera maiores
chances de resultar em modificacdes positivas na qualidade de vida a partir da ética do
paciente com lesdo raquimedular.

Palavras-chave: Lesdo medular. Qualidade de vida. Assisténcia de enfermagem. Reabilitacéo.
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ABSTRACT

MELO. V. R. Quality of Life Evaluation in Patients with Spinal Cord Lesion. 2009. 83 P.
Masters Degree Dissertation Post Graduation Program in Neuropsychiatry and Behavioral
Sciences Federal University of Pernambuco

Spinal cord lesion is a complex neurological syndrome from an organic, social, and
psychological point of view. It has with catastrophic dimensions for both, the patient and
society. Statistical data indicates a high incidence in young people and persons living the most
active part of their lives, thus presenting a major problem for public health. Due to the
complexity of the possible complications, this requires the involvement of a multidisciplinary
group. Therapy offered to patients with spinal cord lesion is an integral part of nursing care
through the Systematization of Assistance during the acute phase and after patients are
discharged from hospitals. The objective of therapy is to restore independence, assist in the
regaining self-esteem, and to create conditions for a better quality of life. The aim of this
study included helping to develop an epidemiological profile of patients with spinal cord
lesion treated the Northeast of Brazil and analyzes the quality of life of out patients with this
condition. In order to accomplish these objectives, an analysis of the data collected from 24
patients with spinal cord lesion, with ages varying from 15 to 64, and treated at the
Multidisciplinary Program for the Care of Patients with Spinal Cord Lesions of Getulio
Vargas Hospital was conducted. This is an observational study with a quantitative view of the
problems related to quality of life, using as a method of evaluation, the Medical Outcome
Study — SF 36, Portuguese version. The meaning of life quality to the patients interviewed
related to the evaluation of quality of life checked after six months of monitoring the program,
the percentage of life quality in areas ranging from 16.6% to 61% and ratings on both the
most committed, the physical appearance and functional capacity according to emotional and
social aspects respectively. There were more favorable scores in the second evaluation in all
areas, and however more evident in social influence and less pain was observed in mental
health and vitality. The knowledge about the epidemiological profile and the estimation of
quality of life in patients with spinal cord lesion allowed for identification of the most
efficient ways to provide care and offers orientation for the improvement of existing
treatments. Therefore, the direction of efforts and resources present better chances for
bringing about positive modifications in the quality of life from the point of view of patients
with spinal cord lesion.

Key words: Spinal Cord Lesion, Quality of Life, Nursing Care and Rehabilitation
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Vocé ndo obtém porcelana delicada colocando argila ao sol. Vocé tem
que pbr a argila ao calor brando do forno se desejar fazer porcelana.
O calor quebra algumas pecas. A incapacidade quebra algumas
pessoas. Porém uma vez a argila passe pelo fogo quente ao brando e
saia inteira, ela nunca mais podera ser argila outra vez; uma vez uma
pessoa supere uma incapacidade através de sua prdpria coragem,
determinacdo e trabalho duro, ela tem uma profundidade de espirito
da qual vocé e eu pouco conhecemos.

Howard Husk
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1.1 Aspectos clinicos da lesdo medular

A les@o medular é uma sindrome incapacitante e complexa do ponto de vista organico,
social e psicolégico. No ambito das alteragdes decorrentes, resulta, de acordo com o nivel e
grau da lesdo, em déficit motor, sensitivo (superficial e profundo), disfungdes vasomotoras,
alteracdes esfincterianas e disfuncdo sexual. Pode ter origem traumatica, por acidente
automobilistico, ferimento por arma de fogo (PAF), mergulho em aguas rasas e queda de
altura, ou ainda de causas ndo trauméticas como, tumores, malformacdes, alteracdes
vasculares, processos infecciosos, degenerativos ou compressivos.

Na lesdo medular, sdo observadas trés fases clinicas distintas: a primeira chamada de
choque medular, caracterizada por depressdo reflexa dos segmentos medulares localizados
abaixo do nivel da lesdo. Nessa fase, ocorre anestesia superficial ou profunda, alteraces
vasomotoras, atonia da musculatura, arreflexia tendinosa e cutanea, vasodilatacao paralitica,
anidrose, disfuncdo vesical e intestinal. Nas lesdes da coluna cervical e toracica alta, pode
ocorrer insuficiéncia respiratoria em decorréncia da paralisia da musculatura respiratoria
acessoria. No sexo masculino, ocorre auséncia de ere¢do e ejaculacdo e no feminino, a
auséncia de erecdo clitoriana e lubrificagdo vaginal, podendo haver amenorréia (LIANZA et
al., 2001). Esse periodo mantém-se por horas ou dias. Nesse momento, a equipe de
reabilitacdo deve ser cautelosa quanto a estimativa de progndstico definitivo, uma vez que
pode ndo ser possivel precisa-lo.

Na segunda fase, conhecida como retorno da atividade medular, ocorre a
reorganizacéo funcional das estruturas medulares abaixo do nivel da lesdo. E 0 momento em
gue a medula reage de forma incoordenada aos estimulos aferentes periféricos, ocasionando
respostas reflexas localizadas ou em massa. Entretanto, em algumas lesfes, como do tipo
neurdnio motor inferior e cauda equina, a flacidez sera permanente.

Na terceira fase, conhecida como fase do ajustamento, ocorre adaptacdo do paciente a
sua nova condicdo de vida. Nesse momento, o processo de reabilitacdo é fundamental, pois
permitird ao paciente alcancar os niveis de independéncia funcional e social desejados para
aquele momento (LIANZA et al., 2001).

Para avaliar clinicamente a lesdo medular e conhecer as possibilidades de
funcionalidade visando & reabilitacdo utilizam-se normas de padronizag&o internacional como
a Classificagdo de Frankel (Anexo A) e a American Spinal Cord Injury Association (ASIA),

que se valem da avaliagdo motora e sensitiva. (Figura 1).



Avaliagdo da qualidade de vida de pacientes com Les&o Medular acompanhados em regime ambulatorial MELO VR

CLASSIFICAGAO NEUROLOGICA PADRAO DAS LESOES DA MEDULA ESPINHAL

MOTORA SENSIBILIDADE
i o Contatos o 2
Musculos principais leves  Alfinetadas  Pontos principais de sensibilidade
D E D E )
o2 c2 g : [ ][] [0 = ausente /
c3 c3 1 = diminuida
4 c4 mimm ming 2 = normal f
1 B NE = n3 A
cs Flexores do cubito cs || — —— j it e )
cé Extensores do carpo Cce o . —
C7 Extensores do cubito Cc7 - - L
c8 Flexores dos dedos (Ultima falange do dedo médio) C8 | 1] | L
T Abdutores dos dedos (dedo minimo) ™ L {1 - | O
Pl T2 | -
0 = paralisia completa LE I . j |
1 = contragdo palpavel ou visivel T4 L {] ] L {] |
2 = movimento ativo com eliminagao da T5 -] »
acdo da gravidade ™ [ al
3 = movimento ativo contra a acdo da 7 [ mim
gravidade T8 s linm — H
4 = movimento ativo contra certa resis- T9 mim 2
téncia o lon Bl an i o
5 = movimento ativo contra resisténcia To | 1 1
total LA S U O
NE = nao pode ser examinada T12 - 1
L : J: 19 :j
— g
L2 Flexores do quadri L2 L : -
L3 Extensores do joelho L3 - ]
L4 Oorsiflexores do tornozeio L4 | | — — |
g.r: Extensores do grande arteiho lé‘i b —
Flexores plantares do tornozelo 1
- 2 OO B
m o o I =
-
37T [ contragso voluntana do anus (sim/ndo) S4-5 T I L [j [] sensibilidade da regido anal (sim/ndo)
- = [] SENSIBILIDADE PARA AS ALFINETADAS (mix |]2
Total D+D = [] CLASSIFICACAO DA MOTRICIDADE .| OO : <)

eisis - SENSIBILIDADE PARA OS CONTATOS 4 9)
(Médximo) (s0) (50)  (100) —=] Leves (méx.: 112)

(56) (56)  (56) (56)
4. Maximo

NfVEIS NEUROLOGICOS: D E COMPLETO OU INCOMPLETO? [ ] ZONA DE PRESERVACAO E

D
segmento mais sensmvo 1] Incompleto = qualquer fungdo sensitiva PARCIAL SENSITIVO [ J[]
caudal apresenta- MOTOR 3 ou motora em S-4 ou S-S MOTOR C 10
do funcao normal ] ESCALA ASIA DE COMPROMETIMENTO [__] (Segmentos parcialmente inervados)

Fonte: Faro (2006).

Figura 1 - Classificacédo das lesdes da medula espinhal.
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A érea da pele inervada por um segmento especifico da medula e suas raizes é
chamada de dermatomo. J& o conceito de miétomo inclui os grupos musculares supridos por
um segmento espinhal e suas raizes ventrais (Anexo C) (CAMPBELL, 2007).

A lesdo medular estabelece alteracdes e disfuncdo na conducdo nervosa das
informagdes sensitivas e motoras atraves da area lesada. Pela realizagdo de um exame
detalhado e ordenado dos diversos dermatomos e miétomos pode-se precisar quais e como 0S
segmentos medulares foram afetados.

A sistematizacdo do exame neuroldgico fornece informacdes precisas sobre o nivel
sensitivo, motor e neuroldgico da lesdo. Nivel sensitivo é o nivel mais inferior da medula com
funcdo sensitiva normal em ambos os lados do corpo. Nivel motor é definido como o nivel em
gue os musculos-chave tém graduacdo de forca pelo menos 3 em 5. Nivel neuroldgico é o
nivel mais inferior da medula com funcdo sensitiva e motora normal em ambos os lados do
corpo (ATLS, 2004).

O exame da sensibilidade é realizado por meio da avaliacdo da sensibilidade tatil e
dolorosa, pesquisada em pontos-chave de cada um dos 28 dermatomos de ambos os lados do
corpo, examinando-se dois aspectos: o toque (sensibilidade tatil) e o exame com agulha
(sensibilidade dolorosa), classificados em uma escala de trés pontos: 0 = inexistente; 1 =
sensibilidade parcial ou alterada, 2 = normal e NT = n&o testado.

O exame da funcdo motora é realizado por meio da avaliacdo de musculos-chave,
localizados em cada hemicorpo nos 10 pares de midétomos, em sequéncia craniocaudal. A
forca muscular € graduada de acordo com a seguinte escala: 0 = paralisia, 1= contracdo
palpavel ou visivel, 2 = movimento ativo eliminando a forga da gravidade, 3 = movimento
ativo que vence a forga da gravidade, 4 = movimento ativo contra alguma resisténcia, 5 =
movimentacdo normal e NT = ndo testada.

A contracdo voluntaria do esfincter anal deve ser examinada. Esse dado auxilia na
diferenciacéo das lesdes em completas e incompletas, uma vez que, na lesdo completa, existe
auséncia de sensibilidade e fungdo motora nos segmentos sacrais S4-S5 e, na incompleta,
pode existir preservacdo da sensibilidade ou da forca abaixo do nivel neuroldgico,
estendendo-se até os segmentos sacrais S4-S5 (Quadro 1).

Na tetraplegia, existe comprometimento dos membros superiores, tronco e membros
inferiores, ja na paraplegia, ocorre comprometimento dos membros inferiores e/ou tronco.

Ares e Casalis (2001), estudando a recuperacdo funcional dos pacientes com lesdo

medular, salientam que:
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As lesbes medulares entre Cl e C3, preservam a inervacdo dos musculos
esternocleidomastoideo, porcdo superior do trapézio e elevador da escépula, permitindo
controle ceféalico e sustentacdo da cabeca. O comprometimento do diafragma torna os
pacientes dependentes do respirador, no entanto, o tetraplégico com nivel em C4, ap0s superar
a fase aguda, por apresentar diafragma e trapézio funcionantes, tem condigdes de manter-se
livre da assisténcia respiratoria. Como grupo, esses pacientes apresentam bexiga e esfincteres
espasticos e nas atividades de vida diaria (AVD) incluindo transferéncias e mudancas de
posicao, sdo totalmente dependentes. Quanto as atividades de vida pratica (AVP), com auxilio
de capacetes e ponteira oral, poderdo realizar atividades como leitura, pintura e escrita a
maquina.

As lesdes em C5 permitem movimentacdo voluntaria e funcional do deltoide e biceps
braquial, que possibilita a abducdo do ombro e flexdo de cotovelo. Ha condicGes de atingir
independéncia para alimentacdo e higiene basica fazendo uso de adaptacdes, que também
permitirdo algumas transferéncias, mudancas de posicao, condi¢fes de impulsionar a propria
cadeira de rodas (comum) em curtas distancias. Existe também possibilidade de usar cadeira
motorizada com comando manual.

Nas lesGes com nivel em C6, estdo também preservados os musculos braquiorradial e
extensor radial do carpo, que proporcionam importante ganho funcional da mao. O paciente
tem condicBes de auxiliar na sua higiene basica e no vestuario, podendo, em alguns casos,
chegar a independéncia e ao equilibrio do tronco superior além de ser capaz de rolar. Esses
pacientes sdo independentes e auxiliam nas transferéncias e mudancas de posi¢cdo. O uso da
tdbua de transferéncia facilita o deslocamento de um lugar para outro. Os pacientes
conseguem impulsionar cadeira de rodas comum em curtas distancias e no terreno plano ou as
elétricas, em rampas.

As lesdes com nivel em C7 caracterizam-se pela preservacdo do triceps braquial, que
responde pela extensdo do cotovelo, 0 que acrescenta ganho funcional importante, pois
permite independéncia nas mudangas de posicionamento e transferéncias no mesmo plano,
bem como manejo de cadeira de rodas em terrenos irregulares e rampas. Com auxilio de
adaptacoes, esses pacientes tém condicdes de independéncia em todas as atividades.

Nas lesdes do segmento C8, os musculos; deltoide, biceps, triceps, extensores e
flexores do punho e extensores dos dedos estdo normais. Essa condi¢do motora permite total
independéncia. Pode ocorrer a sindrome de Claude Bernard-Horner incluindo ptose palpebral,

miose e anidrose, por lesdo simpatica.



Avaliago da qualidade de vida de pacientes com Les&o Medular acompanhados em regime ambulatorial MELO VR 21

As leses toracicas T1 a T12 podem ser classificadas em altas e baixas. De T1 a T5,
0s membros superiores (MMSS) estdo preservados, no entanto, o equilibrio de tronco ainda é
precario. Esses pacientes apresentam independéncia total para o autocuidado, e as
transferéncias sao feitas com adaptacGes. A locomocdo em cadeira de rodas ndo encontra
dificuldades, e os pacientes podem dirigir automoveis adaptados.

As lesdes de T6 a T10 conferem independéncia total para as AVD e AVP, bem como
uso de cadeira de rodas com comando manual. A marcha ndo funcional é possivel em
ambientes internos e em curtas distancias, com auxilio de bengala canadense ou andadores de
quatro pontos. N&o ha restricdes para dirigir automoveis adaptados.

As lesbes com nivel em T12 conferem independéncia total nas atividades AVD e
AVP, locomocdo em cadeira de rodas, marcha ndo funcional com auxilio de Orteses
mecanicas e ou elétricas, bem como com uso de bengala canadense ou andadores em
ambiente externo, ndo havendo restri¢des para dirigir automdveis adaptados.

As lesbes em L1 e L2 conferem um bom controle de tronco e quadril, o que possibilita
independéncia total para as AVD e AVP, além de marcha domiciliar com auxilio de orteses
longas, em barras paralelas, andadores e muletas.

As lesbes lombares baixas e sacrais possibilitam independéncia em todas as atividades,
marcha comunitaria independente com auxilio de odrteses, e de equipamentos auxiliares
adequados.

Para Wood-Dauphaniee e colaboradores (2002), essa classificagdo funcional € préatica e
permite determinacdo imediata das necessidades de reabilitacdo, podendo ser resumida na
classificagdo padronizada da Sessdo Especial de Consenso da Avaliagdo de Qualidade de
Vida ap6s Politrauma, realizada em 1999, na Alemanha, conforme o Quadro 1.

Quadro 1: Classificagdo Funcional da Lesao

Classificacéo Nivel Funcional
Tetraplegia ultra-alta Acima C4
Tetraplegia alta C4-C5
Tetraplegia baixa C5-C6
Paraplegia alta Acima T4
Paraplegia baixa Abaixo T4

Fonte: WOOD-DAUPHINEE et al., 2002.
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Segundo Delisa e Gans (2002), a classificagdo funcional da lesdo permite
compatibilizar a deficiéncia fisioldgica e anatdmica aos planos de vida do paciente.

1.2 Diagnostico e intervencdes de enfermagem

A reabilitacdo do paciente com lesdo medular requer, desde o inicio do tratamento, o
envolvimento de uma equipe interdisciplinar, composta por profissionais familiarizados com
as abordagens clinicas e humanisticas um dos outros, para que o atendimento ndo seja
fragmentado nas diversas areas e atuacoes especializadas.

As primeiras intervencdes de reabilitacdo sdo implementadas pelo enfermeiro, cujo
principal papel é o de educador. Suas acGes sdo direcionadas para o favorecimento da
recuperacdo e adaptagdo as limitacOes e para o atendimento as necessidades de cada paciente
e familia. Busca-se 0 méximo de independéncia do paciente, com respeito aos seus limites
fisicos, cognitivos e comportamentais. O envolvimento dos cuidadores é de extrema
importancia, pois as orientacbes devem ser continuadas no domicilio, para que os ganhos
possam ser mantidos e aprimoradas as condi¢des de vida do individuo (FIGUEIREDO et al.,
2004; SMITH, 1999; SOUZA, 1979).

A Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem - SAE inicia-se com a formulacéo dos
diagndsticos de enfermagem e as intervencdes propostas constituem um raciocinio dinamico,
operacionalizado por método cientifico embasado em abordagem teérica, que fundamenta a
pratica de enfermagem na assisténcia ao lesado medular.

Para Bulechek (1985), a intervencdo de enfermagem € acdo autbnoma da enfermeira,
deve estar baseada em regras cientificas que sdo executadas para beneficiar o paciente,
seguindo o caminho preconizado pelo diagndstico de enfermagem com o estabelecimento de
metas a serem alcancadas.

Bulechek e McCloskey (1987) definem a intervencdo de enfermagem como uma
direcdo no cuidar que a enfermeira realiza em favor do cliente/paciente durante o tratamento,
sendo uma funcdo essencial desse profissional. Esses autores caracterizam intervencdo de
enfermagem como um fendémeno cuja referéncia é a enfermeira, enquanto o diagndstico de
enfermagem tem como referéncia o paciente.

Os diagnosticos de enfermagem séo formulados com base na North American Nursing
Diagnoses Association - NANDA (Quadro 2), e as intervengdes direcionadas ndo apenas ao
paciente, mas ao bindmio paciente/cuidador (Quadro 3).



N
012N
MEN

T

fi

Avaliago da qualidade de vida de pacientes com Les&o Medular acompanhados em regime ambulatorial MELO VR 23

Quadro 2: Exemplo da Taxonomia dos Diagndsticos de Enfermagem - NANDA na lesdo medular

Diagndstico de Enfermagem

Definicéo Caracteristicas Fisicas Definidoras

1. Mobilidade fisica prejudicada.

1.1 Necessidade de equipamentos apropriados:
cadeira de rodas, andador, muletas.

1.1.2 Necessidade de ajuda para as
1. Limitacdo na habilidade | transferéncias: cama, cadeira de rodas,
para movimentos fisicos | vaso sanitario.

independentes. 1.1.3 Dificuldade para locomogdo no
ambiente fisico.

1.1.4 Necessidade de ajuda para mudanca
de decubito.

e/ou arrumar-se.

2. Déficit do autocuidado: vestir-se | realizar ou completar, por si

. . 2.1 Necessidade de ajuda de terceiros para
2. Prejuizo da habilidade de ) ]
todo ato de vestir ou despir.

o ~ | 2.2.1 Necessidade de ajuda de terceiros
mesmo, atividades de vestir- ] ]
para vestir ou despir/ calcar /descalgar os
se e / ou arrumar-se. o
membros inferiores.

Fonte: NORTH..., 2002.

Quadro 3: Exemplo do Plano

de Cuidados de Enfermagem gerado a partir da NANDA

Diagnéstico de Enfermagem

Conduta de Enfermagem

Obstipacéo Intestinal

Orientar o paciente: quanto ao inicio da reeducacédo intestinal; postura e
padronizacdo de horéarios para eliminagdo intestinal; realizacdo de
manobras de esvaziamento intestinal sentado no vaso sanitério; ingestdo de
dieta laxante; uso de supositorio de glicerina; Treinar: sentar no vaso
sanitario e realizar manobras de esvaziamento com movimentos circulares
no sentido horario na regido abdominal, e, se necessario, colocar
supositorio obedecendo ao horario padronizado para evacuar.

Orientar paciente e cuidador: quanto & realizagdo de manobras para
esvaziamento intestinal; aumento da ingesta hidrica; padronizagdo de
horérios para esvaziamento intestinal.

Encaminhar paciente e cuidador: ao Servi¢o de Nutricdo para adequacéo
de dieta.

Avaliar o paciente: quanto & eliminagfo intestinal com manobras de

esvaziamento, utilizando o vaso sanitario.

Fonte: NORTH..., 2002.
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1.3 Reabilitacdo do paciente com lesdo medular

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define reabilitagdo como um processo que
compreende todas as medidas destinadas a reduzir os efeitos das afec¢Oes que produzem
incapacidades e permitir ao incapacitado sua integracéo social (WOOD-DAUPHINEE et al., 2002).

Em 1976, o neurocirurgido Sir Ludwig Guttmann, juntamente com Donald Munro e
Ernest Bors, desenvolveu uma proposta de reabilitacdo, em formato sistematizado para assistir
ao lesado medular, visando a promover a qualidade de vida por meio de um sistema coordenado
de cuidados, que diminuiria as complicagdes secundarias e proveria 0 acompanhamento
continuado em instituicdes hospitalares. A partir dai e progressivamente, alguns pacientes
comecaram a ser reinseridos na comunidade, desafiando ao conceito de “invalido” vigente até
os anos 50. Com isso, houve um crescimento significativo das pesquisas visando a prevencao
de complicac@es clinicas, e o desenvolvimento de programas de reabilitacdo e treinamento de
profissionais (YARKONY, 1994).

Historicamente, esse programa de cuidados representou a consolidacdo dos esforcos
de modernizagdo do tratamento desses pacientes iniciada no principio do século XX e uma
ruptura definitiva com a nocdo antiga de que esses pacientes ndo poderiam ser tratados
(WALLECK, 1984).

Os objetivos desse programa de cuidados incluiam a busca pelo melhor resultado
funcional possivel, permitindo ao paciente com lesdo medular desfrutar de saude, tornar-se
movel e reintegrado ao seu ambiente social e profissional. O méximo de independéncia e
minimo de necessidade de cuidados de enfermagem intra e extra-hospitalar eram os alvos
prioritarios, inovando a assisténcia e determinando um padrdo a ser seguido, inclusive nos
dias de hoje. Por isso, Guttmann, Bors e Munro séo considerados os pioneiros do tratamento
multidisciplinar do paciente com lesdo medular.

No presente, sdo conceitos inseridos nos Programas de Cuidado ao Lesado Medular
em nivel ambulatorial: a) avaliacdo do nivel funcional, b) determinacdo da mobilidade e
locomocdo, c¢) avaliacdo e cuidados com a pele, d) funcdo dos esfincteres urinario e fecal e)
determinacéo dos gastos energéticos e ajustes nutricionais necessarios.

Nesse contexto, a enfermagem tem por objetivo orientar e treinar o paciente e seu
familiar quanto a: promover a independéncia funcional, manter a integridade da pele,
prevenindo a formagéo de Ulceras de pressédo e deformidades; evitar infecgdo urinaria e avaliar

0 estado nutricional.
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Cada instituicdo pode ter seu programa especifico de cuidados (Apéndice A).

Exemplo da intervencdo de enfermagem aos pacientes e seus cuidadores no contexto de um

programa multidisciplinar de cuidados € mostrado no Quadro 4.

Quadro 4: Atividades do Enfermeiro no Programa Multidisciplinar de Cuidados ao Lesado Medular - HGV

v

Y V VYV VY

Entrevista com paciente e cuidador.

Explanacao dos termos do Programa (Contrato de Adeséo).

Realizagdo do estadiamento funcional através da avaliacdo: 1) mobilidade fisica, 2) potencial
para prejuizo na integridade da pele, 3) déficit de autocuidado, 4) potencial para infeccédo, 5)
distarbio do padrédo do sono, 6) disfungdo sexual, 7) controle dos esfincteres urinario e retal.
Orientacdo quanto ao uso adequado das drogas para dor neuropéatica e medicacdes em uso,
sugere atividades de recreacdo e profissionais.

Entrega do material educativo com as orientagfes pertinentes ao Cuidado Domiciliar para
Portador de Lesdo Medular.

Encaminhamento para avaliacdo e orientacdo com demais membros da equipe (Nutrigdo,
Psicologia, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Assisténcia Social).

Definicéo de prazos para reavaliacdo das subespecialidades.

Seguimento e supervisao dos progressos.

Reforgo das orientagdes do Programa.

Coordenacdo da Equipe Multidisciplinar de Cuidados ao Paciente com Lesdo Medular.

Embora a normatizacdo do trabalho da enfermagem no contexto da reabilitacdo do

paciente com lesdo medular ja esteja bem delineada e reproduzida em diversas instituicdes e

trabalhos cientificos a exemplo do Manual do Lesado Medular e das brochuras sobre

Independéncia, Higiene, Nutricdo e Dietética da Rede SARAH de Hospitais/Brasilia e de
trabalhos cientificos de autoria de Comaru (1982); Santos (1989); Faro (1991; 1995; 1999);

Cafer (2003), pouco ainda se sabe sobre o impacto dessas medidas na qualidade de vida

desses pacientes.
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1.4 Qualidade de vida

Qualidade de vida é um conceito global que aborda diferentes facetas da vida do
individuo e sua avaliagdo tem sido realizada em diversas categorias de pacientes. Esse tema
tem despertado interesse de inimeros campos do conhecimento humano, em especial a Salde.

Trata-se de um conceito construido sob maultiplos pontos de vista, com significados
diferentes para as pessoas, pois sinaliza para formas de ver o mundo, levando em
consideracdo a cultura, seus valores, o atendimento de suas necessidades e o0 sentido que cada
um atribui a vida.

Do ponto de vista semantico, o termo qualidade compreende pontos positivos e
negativos (FERREIRA, 1986) define qualidade como atributo ou condi¢do das coisas ou
pessoas, capaz de distingui-las e Inhes determinar a natureza. E um atributo que permite
avaliar, aprovar, aceitar ou recusar uma determinada coisa. J& o termo vida, pode ser definido
como conjunto de propriedades e qualidades gracas as quais 0s animais e plantas se mantém
em continua atividade. Essa condicdo manifesta-se em funcdes organicas como o
metabolismo, o crescimento, a reacdo aos estimulos, a adaptacdo ao meio, a reproducgdo e
outras. E, ainda, o espaco de tempo que decorre do nascimento & morte.

Para Forattini (1991), qualidade de vida seria a somacdo de fatores decorrentes da
interacdo entre sociedade e ambiente, atingindo a vida no que concerne as suas necessidades
bioldgicas e psiquicas.

A expressdo “qualidade de vida” tornou-se popular em 1964, apds a declaracdo do
entdo presidente dos Estados Unidos, Lyndon Jonhson, de que “os objetivos ndo podem ser
medidos através do balanco dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de
vida que proporcionam as pessoas” (FLECK et al., 1999).

Na década de 60, verificou-se que os indicadores utilizados para avaliar e comparar
qualidade de vida entre os paises eram insuficientes para medir a qualidade de vida dos
individuos. Era fundamental avaliar como as pessoas a percebiam, o quanto estavam
satisfeitas ou insatisfeitas com a qualidade de suas vidas. Passou-se, entdo, a avaliar qualidade
de vida a partir da opinido dos individuos. Com isso, os indicadores se ampliaram,
abrangendo mortalidade infantil, esperanca de vida, nivel de escolaridade, taxa de violéncia,
saneamento basico, nivel de poluicdo, condi¢des de moradia e trabalho, lazer, qualidade de
transporte, entre outros (FARQUHAR, 1995; WHOQOL GROUP, 1995).
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O grupo de especialistas em qualidade de vida da OMS aponta trés caracteristicas da
qualidade de vida: subjetividade, multidimensionalidade com a presenca de dimensdes
positivas e negativas. Esses estudiosos definem qualidade de vida como a percep¢do do
individuo acerca de sua posicdo na vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas de
valores nos quais vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes.

Nesse contexto, 0 conceito de qualidade de vida refere-se ao nivel de bem-estar e de
satisfacdo associada a vida do individuo e como ela é afetada por acidentes, pela doenca, por
deterioracGes funcionais, bem como pelas percepcbes e condi¢Bes sociais que sdo induzidas
pela doenca, por agravos e tratamentos, sob a 6tica do proprio paciente.

A expressao “Qualidade de vida ligada a saude” ¢ traducdo da expressao inglesa health
related quality of life, e tem sido utilizada para diferenciar-se de qualidade de vida, em seu
significado mais geral. Atualmente, qualidade de vida é tema de pesquisa na Area da Saude, e
seus resultados contribuem para aprovar e definir tratamentos, além de avaliar custo/beneficio
do cuidado prestado.

Para Santos (1989), o conceito de qualidade de vida é bastante subjetivo e esta
relacionado com as caracteristicas fisicas, psicologicas e socioecondmicas dos pacientes.

Assim, um processo de reabilitagdo, que tenha por meta a qualidade de vida da pessoa
portadora de lesdo medular, precisa considerar o que ela entende por qualidade de vida e o
que espera do seu processo de reabilitacdo.

A primeira referéncia feita ao termo qualidade de vida no cenario da Saude foi no
préprio conceito elaborado pela OMS em 1947: "um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social, e nfo apenas a auséncia de doenca” (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 1981, p. 3). Em 1993, essa definigéo foi revista e ampliada.

No cenario clinico, o interesse tem sido, geralmente, naqueles aspectos que Sdo ou
estdo sendo influenciados pela ocorréncia ou tratamento de doencas ou traumas.

Algumas defini¢des ilustram o impacto da enfermidade ou do agravo na qualidade de
vida. Para Guiteras e Bayés, (1993), é a valorizacao subjetiva que o paciente faz de diferentes
aspectos de sua vida em relacdo ao seu estado de saude. J& Cleary, Wilson e Fowler (1995),
referem-se aos varios aspectos da vida de uma pessoa que séo afetados por mudangas no seu
estado de salde e que séo significativas para a sua qualidade de vida. Para Patrick e Erickson,
(1993), é o valor atribuido a duracdo da vida, modificado pelos prejuizos, estados funcionais e
oportunidades sociais que sdo influenciados por doenca, dano, tratamento ou politicas de

salde.
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Os determinantes e condicionantes do processo salde-doenca sdo multifatoriais e
complexos, e estdo relacionados aos aspectos econdmicos, socioculturais, a experiéncia
pessoal e estilos de vida.

O termo qualidade de vida ligada a salde diz respeito aos dominios fisico, psicolégico
e social da saude e constitui area distinta que é influenciada pelas experiéncias, crencas,
expectativas e percep¢des do individuo.

Ha, no entanto, um consenso entre os pesquisadores na Area de Saude, sobre as
dimens0es existentes para avaliacao de qualidade de vida, os quais incluem o bem-estar fisico,
psicoldgico, social e espiritual.

Ferrel et al. (1992) e Haberman et al., (1993) afirmam que, para qualquer avaliagédo de
qualidade de vida, devem-se incluir as seguintes dimensdes: a) nivel fisico e habilidades de
funcionamento, como nivel de atividade e ou sintomas fisicos; b) nivel psicologico
acrescentado, satisfacdo com a vida, alcance dos objetivos de vida, afeto, estresse, autoestima,
mecanismo de defesa psicoldgico e enfrentamento; c¢) nivel social que inclui amizades e o
apoio social como: familia e casamento; inclusive a satisfacdo sexual, educacdo e condicdo
financeira e, por fim, d) aspectos espirituais, como religiosidade, forca interna, esperanca e
desespero.

Kaplan et al, (1989) afirmam que qualidade de vida relacionada a satde refere-se ao
impacto da salde sobre trés fungdes: mobilidade, atividade fisica e atividade social. Mais
recentemente, a OMS incorporou ao termo “qualidade de vida” a no¢ao de bem-estar fisico,
emocional e social desencadeando uma discussdo a respeito da possibilidade e factibilidade de
se medir bem-estar (WOOD-DAUPHINEE et al., 2002).

Guyatt, Feeny e Patrick (1999), destacam a importéncia de se avaliar qualidade de vida
relacionada a saude e citam a importancia de se medir o impacto das doengas cronicas sobre
os individuos, além do interesse de avaliar o efeito das intervencdes de salde sobre a
qualidade de vida.

A OMS (2003) define condicdo crbnica de saide como agravo a saude decorrente da
evolucdo de processos organicos, concernentes aos aspectos psicologicos, socioldgicos,
econdmicos, culturais e afetivos. Tal condi¢do impde mudangas no estilo de vida das pessoas,
que necessitam enfrentar alguns desafios, de modo a re-elaborar a forma de autopercepgéo, na
construcdo da nova maneira de viver, valendo-se de recursos internos e familiares.

Para Freitas (1999), a condicdo de doenca cronica é definida como um processo

complexo, continuo e permanente, que requer uma estratégia para mudanca no estilo de vida.
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A avaliacdo da qualidade de vida como um indicador nos julgamentos clinicos de
doencas especificas esta diretamente ligada as praticas assistenciais cotidianas dos servicos de
salde. Trata-se da avaliacdo do impacto fisico e psicossocial que as enfermidades, disfuncdes
ou incapacidades podem acarretar para as pessoas acometidas, permitindo melhor
conhecimento do paciente e de sua adaptagdo a condicdo. Nesses casos, a compreensao sobre
a qualidade de vida do paciente incorpora-se ao trabalho do dia-a-dia dos servigos,
influenciando decisfes e condutas terapéuticas das equipes de Saude.

Para OMS (2003), o atendimento as condic¢Bes cronicas requer uma valorizacdo do
paciente, pois essas condicGes podem apresentar riscos e complicacbes que podem ser
prevenidas, retardadas e ou ter sua recorréncia evitada, € necessario que os profissionais da
Salde desenvolvam habilidades e se capacitem para colaborar efetivamente com os pacientes,
mantendo uma atuacdo eficaz na equipe de Saude. A OMS destaca que os profissionais e
gestores podem adotar medidas para reduzir as ameacas impostas ainda pelas condicoes
cronicas a saude, aos Sistemas de Saude e a economia dos paises e que as condicdes
empreendidas por esses agentes, no tocante ao financiamento e a alocacdo de recursos e
planejamento do Sistema de Salde, podem reduzir os efeitos negativos de tais condicdes.

Os indicadores de qualidade de vida também sdo usados como critérios de avaliagcdo
dos cuidados de salude. Para Cianciarullo et al. (1998), a qualidade de vida € um indicador
competente do resultado dos servicos prestados ao cliente, principalmente por ser
influenciado pelo processo de doenca ou agravo em si, bem como pelos procedimentos
utilizados no tratamento e cuidados.

Avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com lesdo medular foi discutida em
Sessao Especial da Conferéncia de Consenso da “Avaliacdo da Qualidade de Vida Apos
Politrauma” em 1999, e instrumentos especificos de avaliagdo recomendados para cada etapa
de conducdo desses pacientes (WOOD-DAUPHINEE et al., 2002)

Uma das conclusdes importantes dessa sessdo foi a necessidade de aprofundar os
estudos sobre a qualidade de vida nessa categoria particular de pacientes e o papel dessa
avaliacdo como norteador de medidas de saude, o que justifica e lanca as bases teoricas para a
realizacdo deste estudo.

Diversos instrumentos tém sido usados para avaliar a qualidade de vida em diferentes
cenarios clinicos e muito tem sido discutido sobre as particularidades pertinentes a avaliacdo
da qualidade de vida em pacientes com lesdo medular (WOOD-DAUPHINEE et al., 2002).

Para Guyatt (1993), a selecéo do tipo de instrumento a ser utilizado depende das

caracteristicas da populacdo a que se destina ou peculiaridades que se queiram avaliar.
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Destaca que os instrumentos procuram refletir a multidimensionalidade do conceito de
qualidade de vida e devem possuir certas propriedades consideradas essenciais enguanto
instrumentos de medida: confiabilidade (grau de precisdo ou coeréncia com que o instrumento
mede o atributo o que se propde a medir); validade (quando capaz de medir 0 que se propde a
medir) e responsividade (habilidade do instrumento em detectar mudancas ao longo do tempo,
evidenciada pelas alteragGes nos escores em determinados dominios ou em varios aspectos da
qualidade de vida, como consequéncia dos efeitos terapéuticos da intervencao aplicada).

Os instrumentos de avaliacdo para qualidade de vida sdo questionarios compostos por
determinados numeros de itens ou questbes agrupados por afinidades e mensuram
indiretamente um mesmo construto, dominio ou dimens&o. Os dominios referem-se a area do
comportamento ou experiéncia que se deseja medir e, em geral, sdo: o fisico, o psicolégico ou
emocional e o social, podendo-se incluir também aspectos como mobilidade, dor, capacidade
para o autocuidado, satisfacdo, depresséo, entre outros (GUYATT, 1993).

Estudos dessa natureza tém sido valorizados, porque a avaliacdo de qualidade de vida,
além de facilitar a comunicacao interpessoal, auxilia os profissionais de Salude a identificar e

priorizar os problemas do paciente, na area fisica, social ou psicolégica.

1.5 Medical Outcomes Study 36 Itens - Short Form Health Survery (SF-36)

Na fase de reabilitacdo apos a alta, 0 Medical Outcomes Study 36- Itens - Short Form
Health Survery (SF-36) é o instrumento recomendado para uso entre pacientes portadores de
lesdo medular como medida da qualidade de vida (WOOD-DAUPHINEE et al., 2002).

A recomendacdo para uso do SF-36 idealizado por Ware e Sherbourne (1992) e
validado para o portugués por Ciconelli (1997) (Anexo D), fundamenta-se no fato de estar
disponivel para nosso idioma, ser um questionario de avaliacdo genérica de salde, bem
estruturado e capaz de demonstrar suas propriedades de medida, como reprodutividade,
validade e suscetibilidade a alteracdo. Esse questionario é uma ferramenta que nao é
especifica para uma determinada idade, doenca ou grupos de tratamento e permite
comparagOes entre patologias diferentes ou entre diferentes tratamentos. Ademais, comparado
aos outros instrumentos de validacdo da qualidade de vida, tem duracdo e aplicabilidade
compativel com as necessidades de pacientes em acompanhamento ambulatorial.

O SF-36 é um questionario genérico, multidimensional, composto por questdes que

abordam oito dominios (ou dimensdes) em dois grandes componentes: 1) o componente fisico
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que envolve: a) capacidade funcional (dez itens), b) dor (dois itens), c) estado geral de salde
(cinco itens), d) aspecto fisico (quatro itens); e 2) o componente mental que abrange: a) salde
mental (cinco itens), b) aspecto emocional (trés itens), ¢) aspecto social (dois itens) e d)
vitalidade (quatro itens), avaliados por 35 questdes. Além disso, hd mais uma questdo
comparativa entre a salude atual e a do ano anterior, avaliando tanto os aspectos negativos de

salde (doenca ou enfermidade) como os positivos (bem-estar) (Quadro 5).

Quadro 5: Dominios (dimensdes) e suas respectivas abrangéncias

Dominios Abrangéncias
% Capacidade funcional | Presenca de limitacao fisica
LL
% Aspecto fisico Limitagc&o de atividades diarias
g- Dor Intensidade e limitacdes
S Estado geral de salde | Autopercepcao da salde
g Vitalidade Fraqueza e cansago
i Aspecto social Relacionamentos
[
q§_ Aspecto emocional Interferéncia emocional
§ Saude mental Depresséo e ansiedade

A finalidade das questdes é transformar medidas subjetivas em dados objetivos que
possam ser analisados de forma especifica, global e reprodutivel.

De acordo com Ciconelli (1997), nesse questionario, para avaliacdo dos resultados,
utiliza-se uma pontuacdo prépria para cada questdo. Os resultados sdo transformados numa
escala de zero a cem, onde escore numérico baixo reflete a ma percepc¢éo da saude, a perda da
funcdo e a presenca de dor, enquanto que o escore numérico alto reflete a boa percepcédo da
saude, a fungéo preservada e a auséncia de dor.

Os resultados sdo expressos separadamente por dominios, evitando-se assim erros de
interpretacdo, e o resultado final representa a percentagem de qualidade de vida para cada um
dos dominios envolvidos.

Além disso, o SF-36 apresenta uma questdo de leitura direta, (Questdo 2) na qual

avalia-se a comparacao do estado geral de salde atual e em momento anterior.
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2 OBJETIVOS
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2.1 Objetivo geral

Avaliar o impacto de uma rotina de cuidados na qualidade de vida dos portadores de

lesdo medular atendidos em regime ambulatorial.

2.2 Objetivos especificos

e Apresentar o perfil epidemioldgico dos pacientes com lesdo medular tratados
na regido nordeste do Brasil, acompanhados no Programa Multidisciplinar de Cuidados ao
Paciente com Lesdo Medular no Hospital Getulio Vargas.

e Avaliar as influéncias do acompanhamento multidisciplinar peridédico na
qualidade de vida.

e Verificar a interferéncia do nivel da lesdo medular na qualidade de vida do
paciente tetraplégico e paraplégico.

e Verificar o impacto do programa de cuidados sobre os dominios na avaliacédo

da qualidade de vida.
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3 MATERIAL E METODOS
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3.1 Desenho do estudo

Este estudo compreendeu uma avaliacdo exploratoria, descritiva, transversal,
observacional, com abordagem quantitativa (por escores parcial e total) dos dominios
relacionados a qualidade de vida de pacientes com lesdo medular.

Periodo do estudo: janeiro 2006 a dezembro de 2007.

Local do estudo: Hospital Getalio Vargas - Programa Multidisciplinar de Cuidados ao

Lesado Medular.

3.2 Populagéo do estudo

A populacdo do estudo foi composta por 30 pacientes inscritos no Programa
Multidisciplinar ao Lesado Medular.

A amostra foi constituida pelo arrolamento dos pacientes com lesdo medular
diagnosticada, ja atendidos no servico e aqueles admitidos para acompanhamento apos
janeiro de 2006, perfazendo um total de 24 pacientes.

Foram excluidos do estudo os pacientes desistentes ou que ndo tiveram assiduidade
minima (faltantes a 3 consultas consecutivas) ou que abandonaram o0 Programa
Multidisciplinar de Cuidados ao Lesado medular em periodo inferior a 6 meses (Apéndice A).

Os pacientes que concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido ap6s terem sido orientados sobre a mesma. (Apéndice B).

3.3 Procedimento de coleta dos dados

Utilizou-se, como instrumento de avaliacdo, o Medical Outcomes Study, SF-36,
versdo em portugués (Anexo D).

Os dados foram coletados pela pesquisadora, utilizando o SF-36, na forma de
entrevista no momento da admissdo ao Programa e depois, aos seis meses de
acompanhamento regular, sendo as entrevistas agendadas de acordo com disponibilidade dos
entrevistados, em ambiente escolhido no intuito de garantir privacidade, conforto e liberdade.

O tratamento dos dados obedeceu as orientacbes contidas no SF-36, sendo
inicialmente estabelecida a correspondéncia de cada questdo a sua respectiva escala. Os dados

de qualidade de vida foram computados, considerando os valores recodificados e o escore dos
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itens de cada escala foi somado. Em seguida, foi realizada a transformacéo de cada pontuacéo,
na escala de 0 a 100, conforme orientacdo para somatério dos pontos, sendo aplicado o
calculo do “Raw Scale”. Essa transformac¢do compreende a conversido do valor minimo e
valor maximo possivel para cada item, seguindo a padronizacdo do manual para calculo das
escalas transformadas, em cada escala e para cada paciente.

O escore numérico baixo reflete a ma percepcdo da saude, a perda da fungdo e a
presenca de dor, enquanto que o escore numérico alto reflete a boa percepcao da saude, a
funcdo preservada e a auséncia de dor.

Os resultados sdo expressos separadamente por dominios, evitando-se assim erros de
interpretacdo, e o resultado final representa a porcentagem de qualidade de vida para cada um
dos dominios envolvidos.

A Questdo 2 do SF-36 que, na segunda avaliacdo, deve ser lida isoladamente, €
utilizada para avaliar o estado geral de salde, em um intervalo determinado de tempo. A

avaliacdo é comparativa entre as condi¢fes de salde atuais e em um momento anterior.
3.4 Tratamento e analise estatistica dos dados de qualidade de vida.

Os dados computados foram submetidos a tratamento estatistico descritivo, sendo
calculadas as medidas estatisticas, maximo, minimo, média, desvio padrdo ou frequéncia. Na
analise dos dados de qualidade de vida, utilizou-se o Wilcoxon Signed Ranks Test.

O estudo estatistico incluiu a comparacgdo entre a percepcao de qualidade de vida em
cada um dos dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de saude,
vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e salde mental, antes e apds adoc¢do das
medidas necessarias ao programa de cuidados individualizado.

Os dados foram processados no SPSS (Statistical Package for Social Sciences) verséo 11.0,
(Apéndice C) sendo fixado nivel de significancia de p < 0,05, para todas as analises estatisticas

inferenciais.

3.5 Aspectos éticos

O estudo recebeu aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal de Pernambuco, registro CEP/CCS/UFPE N° 326/2005 em
07/12/2005 (Anexo E). Foram obedecidos os preceitos da Resolugdo 196/96 que trata de

pesquisa em seres humanos.



ddd

@ Avaliacéo da qualidade de vida de pacientes com Lesao Medular acompanhados em regime ambulatorial MELO VR 34
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4.1 Aspectos séciodemograficos

A andlise das caracteristicas séciodemograficas dos pacientes com lesdo medular em
acompanhamento pelo Programa Multidisciplinar de Cuidados ao Lesado Medular revela que
dos trinta pacientes que preencheram os critérios especificados para inclusdo na pesquisa,
vinte e quatro constituiram a amostra deste estudo. Seis pacientes abandonaram o Programa e

foram excluidos da casuistica.

Com relacéo a distribuicao por sexo (Tabela 1), houve predominio do sexo masculino,
na proporc¢ao 3,8:1, homem/mulher.

Tabela 1 - Distribuigéo por sexo

Sexo n %
Masculino 19 79
Feminino 5 21

Total 24 100

A idade dos pacientes avaliados variou de 15 a 64 anos. Houve predominio por uma
populacgdo de adultos jovens, com idades de 16 a 30 anos (54,1%) (Tabela 2).

Tabela 2 - Distribuicdo por idade

Faixa Etaria n %
15 anos 1 472
16 - 30 anos 13 541
31 -50 anos 8 33,3
51 - 64 anos 2 8,4
Total 24 100,0

Quanto ao grau de escolaridade (Tabela 3) os pacientes foram agrupados no maior

nivel de escolaridade completa. A maioria dos pacientes estudados possuia 1° grau completo,
nenhum paciente possuia 3° grau.
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Tabela 3 - Distribui¢do de acordo com grau de escolaridade

Grau de Escolaridade n %
Analfabeto 1 4,2
1° 15 62,5
20 8 33,3
3° 0 0,0
Total 24 100,0

No que se refere ao nivel da lesdo (Tabela 4), seis pacientes eram tetraplégicos sendo,

cinco desses (21/%), com tetraplegia alta. Nenhum paciente estudado apresentava tetraplegia

ultra-alta. Dezoito pacientes eram paraplégicos, sendo 16 (66,4%) com paraplegia baixa e

dois, com paraplegia alta (8,4%).

Tabela 4 - Distribuicdo de acordo com nivel funcional da leséo

Nivel Funcional da Lesao n %
Tetraplegia ultra-alta (acima de C4) 0 0
Tetraplegia alta (C4 - C5) 5 21,0
Tetraplegia baixa (C6 - C8) 1 4,2
Paraplegiaalta ~ (acima T4) 2 8,4
Paraplegia baixa (abaixo T4) 16 66,4

Total 24 100,0

Com relacdo as causas que levaram a lesdo medular (Tabela 5), observou-se

predominio do trauma em 20 casos (84%), seguido pelos tumores raquimedulares em quatro

casos (16%).

Tabela 5 - Distribui¢do de acordo com a etiologia da leséo

Etiologia da Leséo n %
Traumatismo 20 84
Tumores raque-medulares 4 16

Total 24 100
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Nos pacientes cuja lesdo medular foi secundéria ao trauma, observou-se que 0s
traumas abertos predominaram (Tabela 6), contabilizando 13 casos (65%). Dentre esses, 12
pacientes (92,3%), tiveram traumatismo associado a lesdo por projéteis de arma de fogo e um

paciente (7,7%) teve lesdo medular por ferimento por arma branca (Tabela 7).

Tabela 6 - Distribuicdo por tipo de trauma (n=20)

Tipo de trauma n %
Trauma aberto 13 65
Trauma fechado / 35

Total 20 100

Tabela 7 - Distribuicdo pelo mecanismo do trauma aberto (n=13)

Trauma aberto n %
PAF 12 92,3

OPC (Arma branca) 1 7,7
Total 13 100,0

Dos sete pacientes com lesdo medular decorrente de trauma fechado (Tabela.8), cinco casos
(71,4%) resultaram de acidentes envolvendo veiculos onde o paciente era 0 motorista ou passageiro.
Desses, quatro foram acidentes motociclisticos (57,1%). Um paciente teve lesdo medular como

consequéncia de queda de altura, e outro paciente sofreu lesdo medular por mergulho em aguas rasas.

Tabela 8 - Distribuicdo pelo mecanismo do trauma fechado (n=7)

Trauma fechado n %

Acidente automobilistico 1 14,3
Acidente motociclistico 4 57,1
Queda 1 14,3
Mergulho em &guas rasas 1 14,3
Total 7 100,0

Quanto ao tempo transcorrido desde o agravo que produziu a lesdo medular (Tabela.

9) observou-se que dez pacientes (33%) haviam sofrido lesdo medular hd menos de 90 dias, e
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cinco pacientes (21,0%) apresentaram tempo superior a 24 meses, sendo 0 maior tempo
correspondente a 9 anos e 9 meses.

Tabela 9 - Distribuicdo de acordo com o tempo de lesdo

Tempo de lesdo n %
De dias a 3 meses 8 33,0
Mais de 3 meses a 6 meses 2 8,4
Mais de 6 meses a 9 meses 1 4,2
Mais de 9 meses a 12meses 3 12,4
Mais de 12 meses a 24 meses 5 21,0
Mais de 24 meses 5 21,0

Total 24 100.0

O nucleo familiar dos pacientes mostrou-se extenso, com uma media de cinco
membros por familia, variando de 2 a 8 membros. Catorze pacientes eram casados e 10,
solteiros. Vinte familias residiam em casa propria com existéncia de barreiras arquiteténicas.
Nenhuma moradia havia recebido adaptacdo formal para o lesado medular.

A receita mensal das familias dos pacientes com lesdo medular variou de um a trés
salarios minimos. Quinze dos 24 pacientes ndo recebiam aposentadoria a época da primeira
entrevista.

Quanto ao meio de transporte utilizado pelos pacientes para as consultas e tratamento
médico, apenas um paciente possuia veiculo adaptado para deficientes, os demais faziam uso
de ambulancia, taxi ou transporte coletivo.

Por ocasido do agravo que resultou na lesdo medular, todos os pacientes estiveram
internados por periodo superior a trinta dias, em Servico de Saude Terciario dos Hospitais
Getulio Vargas ou Restauracdo. Nesse periodo, todos foram submetidos a intervengdes
cirurgicas, sendo: catorze procedimentos neurocirirgicos, sete procedimentos de cirurgia
geral, um procedimento de cirurgia bucomaxilofacial e seis procedimentos de traumato-
ortopedia.

Nove pacientes informaram ter recebido orienta¢Ges sobre os cuidados domiciliares no

momento da alta. Quando solicitados a recordar que cuidados foram recomendados, 0s
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pacientes listaram; a) necessidade para fisioterapia, b) orientages para os curativos diarios, ¢)
orientacdo para a mudanca de decubito a intervalos regulares e uso de colchdo especial para
paciente acamado.

A fisioterapia foi o servico mais procurado apés a alta hospitalar. Onze pacientes
faziam esse acompanhamento em clinicas conveniadas. Treze pacientes ndo faziam
acompanhamento na primeira entrevista, justificando dificuldades financeiras para
deslocamento ao local do tratamento.

No momento da primeira entrevista, nenhum paciente relatou estar em
acompanhamento médico regular. Todos referiram buscar os servigos de emergéncia quando
necessario. Foram citadas como motivo para consulta de emergéncia as infecgdes do trato
urinario e as ulceras por pressao.

O seguimento pela especialidade de origem por ocasido do agravo (neurocirurgia,
traumatologia ou cirurgia geral) ndo ocorria de forma regular. Consultas subsequentes
estavam atreladas a necessidade de documentacdo para beneficio previdenciario. Ndo houve
referéncia a acompanhamento de enfermagem, nutricdo, psicologia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia ou em clinica da dor.

Desde o0 agravo que havia produzido a lesdo medular, apenas trés pacientes haviam
sido avaliados com vistas a reabilitacéo.

Com relacdo a realizagdo de atividades fisicas, apenas trés pacientes praticavam algum
tipo de esporte. Dois jogavam basquete e um praticava natacdo, esse Ultimo como
recomendacdo de seu professor de Educacéo Fisica.

Apenas quatro pacientes voltaram a trabalhar, embora ndo de forma regular. Desses,
trés pacientes voltaram a exercer as mesmas atividades que realizavam antes do agravo. Um é
proprietario de uma borracharia, outro paciente € proprietario de um quiosque, e uma terceira
paciente voltou a trabalhar como faxineira. Um paciente, antes caminhoneiro, passou a
realizar adaptacGes mecanicas em automdveis para deficientes. Dos 24 pacientes, oito
estudavam antes da lesdo medular, porém apenas um paciente voltou aos estudos, concluindo

0 segundo grau.

4.2 Avaliacdo dos dominios pertinentes a qualidade de vida

A Figura 2 demonstra a percentagem de qualidade dos diferentes dominios, nos
pacientes com lesdo medular, quando da inclusdo no Programa Multidisciplinar de Cuidados
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(1@ entrevista). As percentagens de qualidade variam de 11,3% a 56,4%. A menor qualidade
de vida foi observada nos dominios referentes a capacidade funcional (11,3%) e aspecto fisico
(11,7%), seguindo-se do aspecto emocional (21,1%), aspecto social (29,4%). Melhor
pontuacdo na qualidade de vida foi vista nos dominios dor (50,4%) satude mental (54,5%),
estado geral de satde (55,1%) e vitalidade (56,4%).

B Capacidade
Funcional

(o))
o

OAspecto Fisico

EDor

N
o

B Estado Geral de
Saude

BVitalidade

N
o

OAspecto Social

o

Pontuacao de qualidade de vida

;. B Aspecto
Dominios Emocional

OSaudde Mental
Figura 2: Qualidade de vida por dominio nos pacientes com lesdo medular (primeira entrevista)

A Figura 3 demonstra a percentagem de qualidade nos diferentes dominios nos
pacientes com lesdo medular seis meses apds a sua inclusdo no Programa Multidisciplinar de

Cuidados (segunda avaliacao).
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Figura 3: Qualidade de vida por dominio nos pacientes com lesdo medular (segunda entrevista)

Verificou-se que a percentagem de qualidade de vida nos diferentes dominios variou
de 16,6% a 61%. Os dominios referentes a aspecto fisico (16,6%) e capacidade funcional
(18,1%) mantiveram-se como 0s mais comprometidos, seguindo-se respectivamente do
aspecto emocional (28,0%), aspecto social (43,5%). A percentagem de qualidade de vida nos
dominios saude mental, vitalidade, dor e estado geral de satde foram respectivamente 58,4%,
58,5%, 60,7% e 61% e, em ambas as avaliacdes, verificou-se que os dominios referentes a
aspecto fisico e capacidade funcional foram o0s mais comprometidos, seguindo-se
respectivamente do aspecto emocional e aspecto social.

Houve uma evidéncia a pontuacdes mais favoraveis em todos os dominios na segunda
avaliacdo, entretanto essa tendéncia foi mais observada nos dominios aspectos sociais e dor.
Menor influéncia foi verificada nos dominios vitalidade e satide mental.

O dominio capacidade funcional, composto por dez itens corresponde a capacidade e
as dificuldades do individuo em executar atividades comuns do seu cotidiano. Dentre 0s
dominios, na primeira avaliacdo, foi o de menor percentual de qualidade de vida (11,3%). Na

segunda avaliagdo, oito pacientes demonstraram maior pontuacdo na capacidade funcional,
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seis demonstraram menor pontuacdo e 10 mantiveram pontuacdo semelhante, sendo o
percentual de qualidade de vida nesse momento de 18,1%.

O dominio aspecto fisico, composto por quatro itens, reflete a ocorréncia de problemas
no trabalho ou no dia-a-dia do individuo, em consequéncia do seu estado de salude. Entre os
dominios avaliados, no momento da primeira avaliacdo, foi o segundo a apresentar menor
percentual de qualidade de vida (11,7%). Na segunda avaliacéo, sete pacientes demonstraram
maior percentual de qualidade de vida, quatro demonstraram menor pontuacdo e 13
mantiveram pontuacdo semelhante, sendo o percentual de qualidade de vida 16,6%.

O dominio dor, composto por dois itens, reflete a presenca, a intensidade e a
repercussdo da experiéncia dolorosa. Esse dominio teve o quarto percentual de qualidade mais
alto no momento da primeira avaliagdo (50,4%). Na segunda analise, sete pacientes
demonstraram menor percentual de qualidade de vida, 13 pacientes demonstraram maior
percentual de qualidade, e apenas quatro mantiveram percentual semelhante, sendo, em ordem
decrescente, o segundo com melhor percentual de qualidade de vida final 60,7%.

O dominio estado geral de salde, composto por cinco itens, reflete a percepcdo e as
expectativas do individuo em relacdo a sua saude; foi o segundo melhor percentual de
qualidade de vida (55,1%) por ocasido da primeira avaliagdo. Observou-se, na segunda
avaliacdo, que esse dominio apresentou maior percentual de qualidade de vida (61%), sendo
que 14 pacientes demonstraram maior percentual, oito pacientes demonstraram menor
percentual de qualidade de vida e apenas dois mantiveram percentual semelhante.

O dominio vitalidade, composto por quatro itens, reflete a percepcdo do individuo em
relacdo a sua energia, disposicao para realizar as atividades diarias. Na avaliacdo inicial, esse
dominio apresentou percentual de qualidade de vida de 56,4%. Observou-se, na segunda
avaliacdo que 15 pacientes demonstraram maior percentual de qualidade de vida, sete
demonstraram menor percentual de qualidade e apenas dois pacientes mantiveram percentual
semelhante, com percentual final de qualidade de vida de 58,5%.

O dominio aspecto emocional, composto por trés itens, reflete a presenca de sinais de
depressdo ou ansiedade. Por ocasido da primeira avaliacdo, esse dominio apresentou o terceiro
menor percentual de qualidade de vida (21,1%). Na segunda avaliacdo, 14 pacientes tiveram
percentual maior nesse aspecto, quatro pacientes demonstraram menor percentual de
qualidade de vida e seis mantiveram inalteradas suas pontuacdes de qualidade de vida, sendo
percentual final de 28%.

O dominio aspecto social, composto por dois itens, reflete o quanto a satde fisica e/ou

0s problemas emocionais interferem no relacionamento social e nas atividades em grupo, isto
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é, no relacionamento com a familia, vizinhos e com amigos. Na primeira avaliacdo, houve
pontuacdo de qualidade de vida de 29,4%. Na segunda avaliacdo, esse percentual passou a
43,5%, ocupando quarto lugar, de forma crescente respectivamente dentre os demais. Na
segunda avaliacdo, 13 pacientes apresentaram aumento no percentual de qualidade de vida,
oito demonstraram menor percentual de qualidade de vida e trés mantiveram-se inalterados.

O dominio saude mental, composto por cinco itens, reflete a percepc¢do do individuo
em relacdo ao humor e ao seu estado emocional frente aos ultimos acontecimentos. Na
primeira avaliacdo, houve percentual de qualidade de vida de 54,5%. Na segunda avaliacao,
12 pacientes demonstraram percentual de qualidade de vida mais elevado, 11 pacientes
apresentaram diminuicdo do percentual de qualidade de vida e apenas um paciente manteve o
percentual inalterado. O percentual de qualidade de vida final foi de 58,4%.

Neste estudo, o intervalo de tempo adotado foi de seis meses, correspondendo ao
periodo de acompanhamento pelo Programa. A Questdo 2 do SF-36 demonstrou que, dos 24
pacientes, oito (33,4%) referiram estar muito melhor, nove (37,5%), um pouco melhor, trés
(12,5%), um pouco pior e quatro (16,6%), muito pior. Observa-se que 17 pacientes (70,9%)
referiram melhora na percepcao do estado de salde, enquanto sete (29,1%) referiram piora,
sendo as causas relacionadas a descontinuidade no seguimento das orientac@es individuais, a
dificuldade financeira para manter o padrdo alimentar orientado, pelo uso abusivo de bebidas

alcodlicas e ao desgaste e/ou afastamento do cuidador Unico.

Tabela 10. Percentual de qualidade, por dominio, em pacientes com lesdo medular em
tratamento na primeira e segunda avaliagdes.

Dominios 12 avaliacdo 2% avaliacdo
Capacidade funcional 11,3 18,1
Aspecto fisico 11,7 16,6
Dor 50,4 60,7
Estado geral de saude 55,1 61,0
Vitalidade 56,4 58,5
Aspecto social 29,4 43,5
Aspecto emocional 21,1 28,0

Saude mental 545 58,4
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Figura 4: Percentual de qualidade de vida, por dominio em pacientes com lesdo medular em

tratamento (primeira e segunda avaliacdes)

Para avaliar influéncia do nivel da lesdo na qualidade de vida nas pontuagdes dos

dominios, procedemos a comparacdo das médias dos postos entre os grupos de pacientes

paraplégicos e tetraplégicos. Essa analise demonstrou que ndo houve diferenga significativa

entre os dois grupos, havendo apenas uma tendéncia para o dominio dor no segundo

momento, p = 0,066.
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A caracterizacdo epidemioldgica dos pacientes com lesdo medular nesta amostra
demonstrou predominio de pacientes jovens, do sexo masculino e com baixo nivel de
escolaridade. A predominancia do sexo masculino é bem reconhecida e deve-se a maior
exposicdo desses individuos ao risco, incluindo a exposicdo a agressividade e violéncia
(PADULA, 1986). O predominio da lesdo medular em populacao jovem, na fase produtiva da
vida, é corroborado por Bogossian, (1981), Spdsito, (1986), Santos, (1989), Faro, (1991),
(1995), Faro, (1999), Gondim et al., (1998) e Meyers, (2001). Esses autores também
enfatizam que uma limitacdo ou incapacidade desse paciente em voltar a exercer uma
atividade remunerada resulta em perda da produtividade para a familia e a comunidade,
somada ao onus financeiro da reabilitaco.

A incidéncia da lesdo medular traumatica vem aumentando de maneira significativa
nos ultimos vinte anos. No Brasil, esse indice cresce, sobretudo, nos centros urbanos. Estudos
nacionais apontam para indices alarmantes de pessoas com deficiéncia fisica por lesdo
medular, ressaltando que em sua maioria, sdo de origem traumatica (FARO, 2003).

Neste estudo, seis pacientes tiveram lesGes resultantes do envolvimento tumoral da
medula, os demais, como resultado de trauma. Os traumas abertos predominaram entre N0Ss0s
pacientes. Dentre esses, 92,3% associados a lesdes por projéteis de arma de fogo.

Embora a tendéncia a lesGes traumaticas por PAF tenha sido observada anteriormente
no Brasil (Santos, 1989; Faro, 1991; 1995), ela ndo é tdo frequente em outras partes do
mundo. De acordo com Faro (2001), os ferimentos por arma de fogo eram apontados como a
primeira causa externa da lesdo medular, seguida pelos acidentes de transito e quedas de
altura. Nos Estados Unidos, apenas 16% dos casos de lesdo medular envolvem a utilizagéo de
arma de fogo.

Lianza et al., (2001) conforme pesquisa da AACD em Séo Paulo, também destacavam
gue, nos quatro ultimos anos, precedentes a pesquisa a principal causa de lesbes traumaticas,
era o ferimento por arma de fogo, que hoje ocupa o segundo lugar do ranking da instituicdo
com 28% dos casos. Em terceiro lugar entre as causas das lesfes traumaticas, estavam as
quedas de altura (15%) e, em quarto, 0 mergulho em &guas rasas (10,3%). Dentre 0s himeros
de vitimas de lesdo medular por acidentes de transito, os acidentes com motociclistas
lideravam o ranking com 42% dos casos, seguidos pelos acidentes automobilisticos que
representavam 40%, atropelamentos, 6,7% e acidentes de bicicleta, 4.4. Outros casos como
acidentes com caminhdo, 6nibus e acidentes ferroviarios representavam juntos 6,6% dos

Casos.
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Diferenca nitida entre os dados da literatura e o perfil dos pacientes analisados neste
estudo é observada, em relacdo ao nivel da lesdo. Segundo Sluckey et al., (1994), cerca de 2/3
das lesbes medulares estdo localizadas no segmento cervical e resultam em tetraplegia. Ja a
paraplegia ocorre no restante dos casos, sendo 10% das lesdes no segmento toracico e 4%
referentes ao segmento da jungdo toraco-lombar. Vall, Braga e Almeida, (2006) tracaram o
perfil do paciente com lesdo medular traumatica com dor neuropética central em Fortaleza -
CE a pesquisa revelou que 37,1% das lesGes envolveram o segmento cervical, enquanto
56,8% 0 segmento toracico e 6,1%, o segmento lombar.

Em nosso estudo, apenas 25,2% dos casos apresentaram lesdes acima de T1. Como
grupo, lesbes acima de T1 resultam em alto nivel de dependéncia. Esses pacientes tém uso
limitado ou ausente dos membros superiores, sendo, portanto, necessario auxilio ativo da
enfermagem e do cuidador para mobilizacéo preventiva de Ulcera de pressao, asseio, higiene e
alimentacdo. Nas tetraplegias altas, existe ainda a limitacdo ou perda da capacidade de
ventilacdo independente e esses pacientes podem requerer auxilio ventilatério continuo. Neste
estudo, nenhum paciente com tetraplegia alta foi identificado, provavelmente porque ainda é
elevada, entre nos, a mortalidade nesse grupo de pacientes, ndo chegando 0s mesmos ao
acompanhamento ambulatorial tardio. Entretanto, houve predominio das paraplegias, que
ocorreram em 74,8% dos casos. Nessa situagdo, 0s pacientes apresentam membros superiores
funcionais, a respiracdo esta assegurada e os pacientes sdo candidatos a locomocao em cadeira
de rodas ou, em alguns casos, ao uso de andadores. Nessa categoria de pacientes, existe
potencial para retorno a uma atividade financeiramente rentavel, desde que nao requeira
mobilidade completa. Em muitos casos, esses pacientes estdo aptos para atividades esportivas
utilizando cadeira de rodas e ndo existe impedimento inerente a patologia para o retorno aos
estudos. Apesar desse potencial, dentre os paraplégicos (18), apenas um voltou a trabalhar e
outro, a estudar.

Loyola, Ruz e Eckardt (1990), estudaram 21 pacientes chilenos com lesdo medular
traumatica, desses, 14 paraplégicos, com predominio das lesbes em regido dorsal e lombar,
com tempo de lesdo entre 5 e 14 anos e com idade média de 33 anos, comprovaram que, apos
a lesdo, a maioria dos pacientes retornou aos estudos e ao trabalho de forma estavel,
constituindo familia, o que evidencia boa integracdo ao meio familiar e social.

Quanto ao grau de escolaridade, os dados estdo em consonancia com a literatura
pesquisada, ja que Sposito et al., (1986) e Faro (1991) também apontam para um nivel de
escolaridade baixo entre os pacientes com lesdo medular. Apesar do perfil de escolaridade

apontar para um grau de instrucao baixo entre os lesados medulares, ndo é possivel estabelecer
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relacdo entre o nivel de escolaridade dos individuos e a ocorréncia da lesdo (FARO, 1995). O
baixo nivel de escolaridade assume relevancia quando se considera a abordagem e seguimento
terapéutico, uma vez que deve ser realizado em linguagem simples e compativel com o grau de
entendimento, restringindo o valor das orientacdes escritas e demandando maior atencdo dos
profissionais de Salde.

Ciconelli (1997), em decorréncia do baixo nivel socioeconémico e cultural dos
pacientes brasileiros, ao traduzir o SF-36 para o portugués, utilizou a técnica de entrevista.

Dentre 0s nossos pacientes como uma das dificuldades de retorno a atividade escolar,
foi apontada a inadequacgdo da rede de ensino no que diz respeito as barreiras arquiteténicas.
Essa dificuldade vai de encontro & Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (9394/96
LDBEN), que discorre sobre o atendimento da necessidade educacional de pessoas com
deficiéncia, a partir da oferta de educacdo especial quando necessaria, com adaptacdo de
curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo, visando ao exercicio de
préticas profissionais e vocacionais, com fim de integrar essas pessoas no mercado de trabalho
e na vida em sociedade. E possivel, portanto afirmar que ha dispositivos legais que garantem a
igualdade e a dignidade aos portadores de deficiéncia, entretanto sua aplicacdo em sociedade é
necessaria para que estas pessoas possam usufruir o direito a trabalho, educacdo, saide e lazer.
Na prética, essas medidas sdo muitas vezes desconhecidas dos administradores da Saulde,
profissionais de assisténcia e sociedade de modo geral.

As familias e o lesado medular desconheciam os dispositivos legais que estabelecem
normas gerais que asseguram o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais aos
portadores de deficiéncia, e atribuem ao Poder Publico o dever de assegurar ao deficiente
educacdo, saude, lazer, previdéncia social, assisténcia social, transporte, e a reinsercdo ao
mercado de trabalho, dentre essas: Lei: n°® 7.583/89 que cria a Coordenadoria Nacional para
Integracdo das Pessoas Portadoras de Deficiéncia (CORDE), n° 8.112/90 que assegura 0
direito a inscricdo em concurso publico, n°® 8.213/91 (Plano de Beneficios da Previdéncia
Social).

Educacdo em Salde para o autocuidado é também essencial, pois a manutencdo da
qualidade de vida depende da mudanca no habito de vida. Santos et al., (2002) explica que
autocuidado é o conjunto de atividades que a pessoa executa, consciente e deliberadamente,
em seu beneficio para a manutencdo da vida, da saide e do bem-estar. De acordo com
Chompré (1994), o modelo de autocuidado é uma estratégia capaz de garantir a participacdo
do individuo, no processo de cuidar-se e € a base dos programas de cuidado ao lesado medular

em aplicagéo nos dias atuais.



Avaliago da qualidade de vida de pacientes com Les&o Medular acompanhados em regime ambulatorial MELOVR 51

Dos 19 pacientes homens, 17 compareceram as consultas em companhia de um
cuidador familiar do sexo feminino (irmd, mde, esposa, amiga), enquanto apenas dois
compareceram sozinhos. Quanto as mulheres, todas compareceram as consultas
acompanhadas de familiares, trés tinham como acompanhantes filhas, tias, e duas com
acompanhamento masculino (pai, esposo). Nota-se, portanto, que a maioria dos cuidadores
sdo mulheres, predominantemente a esposa, seguido da mae e filha, o que significa que, alem
das atividades que a mulher desempenha na familia, ela ainda assume o papel de cuidadora.
Embora este estudo ndo tenha focalizado o cuidador do lesado medular, esse achado denota a
sobrecarga fisica e emocional desse componente essencial da equacgdo de cuidados ao paciente
lesado medular.

Antes da lesdo, todos os pacientes avaliados trabalhavam regularmente e contribuiam
com a renda familiar; desses, quatro voltaram a exercer atividade profissional lucrativa. Todos
se inscreveram para beneficio previdenciario no momento da anélise, no entanto, apenas nove
haviam sido contemplados. A incapacidade de contribuir na complementacdo da renda
familiar é uma questdo preocupante para os lesados medulares, pois constitui uma necessidade
ndo s6 de adquirir renda, mas de assumir um papel social com resgate de sua identidade.
Além disso, os portadores de deficiéncia sdo vistos no mercado de trabalho, como geradores
de custos e a sua reinsercdo depende ndo sé da superacdo de preconceitos, mas também da
viabilizagdo econdmica de sua adaptagéo.

A anélise dos dominios de qualidade de vida revela que o aspecto fisico e a capacidade
funcional foram os mais comprometidos, tanto na 1% quanto na 22 avaliacdo. Apesar de ser
possivel inferir que, quanto maior a gravidade da lesdo medular, maior sua repercussao sobre
a qualidade de vida, isso ndo foi confirmado neste estudo. No entanto, Vall, (2005), ao
pesquisar a literatura sobre o tema, ja observava que quanto maior a severidade do
comprometimento decorrente da lesdo medular, menor o escore do aspecto fisico.
O aspecto social permite avaliar o contexto da qualidade de vida quanto a reinser¢do do
lesado medular na sociedade. Quando se comparam as duas avaliagOes, percebe-se que esse
dominio foi o mais influenciado pelas medidas adotadas neste Programa.

A anélise isolada da avaliagdo comparativa entre a salde atual e a dos seis ultimos
meses revela melhora no estado geral de saude em 70% da amostra. Esse fato pode ser
justificado pelo processo de reabilitacdo que objetiva, além da prevencdo dos danos
ocasionados pela lesdo incremento na independéncia funcional, achado ratificado por Vall,
(2005).
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Ao se analisar os dados referentes a qualidade de vida nos diferentes dominios,
detectam-se, no primeiro e segundo momento, aumento dos percentuais em todos o0s
dominios. Esse aumento ocorre em menor propor¢cdo nos dominios: capacidade funcional,
aspecto fisico e aspecto emocional, 0 que pode indicar limitacdo inerente a lesdo ou uma
incapacidade do programa ofertado em enderecar questdes especificas. As limitagdes
impostas pela lesdo medular levam a mudancas permanentes, e muitas vezes, com dificil
aceitacdo, produzindo sentimentos de raiva, tristeza, agressividade e hostilidade, o que
acarreta abalo na autoestima, gerando sentimentos negativos como ansiedade e depressdao. A
falta de harmonia entre o corpo e a mente é refletida em todos os dominios e propicia baixa
qualidade de vida.

A busca de nova imagem corporal € empreendida a partir da lesdo medular e, para
iss0, 0s pacientes necessitam reconhecer suas limitacdes e as modificacdes corporais trazidas
pela lesdo. Precisam internalizar e se adaptar ao novo corpo, juntando-se a ele uma nova gama
de aparatos de ajuda utilizados no seu dia-a-dia como cadeira de rodas, coletor de urina e
outros. O reconhecimento desse corpo, com todas as dificuldades trazidas por ele, implica a
adaptacdo aos utensilios de ajuda, bem como, a percepcdo das possibilidades de locomocéo
que tais artificios promovem. A partir desse momento, estabelecem-se novas maneiras de se
vivenciar as experiéncias corporais (FARO, 1991). Greve, Casalis e Barros Filho (2001)
afirmam que somente desenvolvendo sua riqueza interna o lesado medular poderé alcancar o
mais completo reajuste fisico e psicoldgico, readquirindo sua capacidade de viver e trabalhar
melhor. Burns e Grove (1993) afirmam ndo podermos ver apenas partes, pois o total é sempre
maior do que a soma das partes e cada parte nunca explica completamente o total.

Em nossa pesquisa, dos seis pacientes que foram excluidos do estudo, cinco residem
na area rural, onde a oferta dos Servicos de Salde ndo atende as reais necessidades de
assisténcia ao lesado medular. O abandono ao Programa sinaliza a necessidade de se instalar
uma rede de assisténcia que seja regionalizada, descentralizada e hierarquizada, sendo
essencial a capacitacdo dos agentes comunitarios de Saude e as equipes de Saude da Familia
para atencdo ao portador de deficiéncia nos aspectos referentes a assisténcia e reabilitacao.

Desde a década de 90, o Ministério da Saude (1995) recomenda a¢Bes em todos niveis
de assisténcia, sendo imperioso que se direcione esforco para evitar, quando possivel, sua
ocorréncia, por meio de medidas educativas a populacdo: a) prevencdo primaria atraves de
programas educacionais com objetivo de modificar comportamentos de alto risco que podem
resultar em lesdo medular; b) prevengdo secundaria através do atendimento as vitimas de

lesdo medular, por equipe de resgate, objetivando minimizar a gravidade da lesdo e c)
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prevencdo terciaria com enfoque na assisténcia ao lesado medular, envolvendo equipe
multidisciplinar na fase de reabilitacdo, visando a educar o paciente para prevenir ou
minimizar as consequéncias das complicacbes pOs-trauma, reconhecendo que as
consequéncias econémicas da lesdo medular sdo enormes, principalmente se houver
hospitalizacOes repetidas.

E essencial assegurar a continuidade dos Servigos de Sadde, ndo s6 pela difusdo da
assisténcia, mas, acima de tudo, pela criacdo de centros especializados no tratamento integral
ao lesado medular, e na difusdo de programas de reabilitacdo. Essas acdes ja sdo estabelecidas
por dispositivos legais, necessitando ser implantadas e implementadas em Pernambuco,
considerando-se a necessidade de proteger a saude dessa categoria de pacientes e contribuir

para sua plena inclusdo em todas as esferas da vida social.
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A caracterizacdo epidemioldgica do estudo demonstra predominio em uma populacéo
jovem, do sexo masculino e com baixo nivel de escolaridade, o que exige Programas de Salde
especificos com boa estruturacdo organizacional e forte retaguarda na comunidade. A
escolaridade ¢ um indicador importante de salde estando relacionada a aquisicdo de
comportamentos saudaveis e de habilidades para o gerenciamento da doenca e do tratamento.

OrientagOes escritas sdo pouco eficientes para essa populagéo, exigindo trabalho ativo e
presenca constante da enfermagem. Assim sendo, € fundamental que se invista em estratégias
que incrementem o quantitativo e a qualidade das orientacdes fornecidas principalmente para
0s pacientes de alto risco, uma vez que o nivel insuficiente de compreensdo contribui para
baixa adesdo ao tratamento, especialmente quando requer maior complexidade terapéutica.

Ao contrario de casuisticas internacionais, em especial de paises do Primeiro Mundo,
predominam, entre nos, as lesdes medulares por traumas abertos, particularmente as agressoes
por disparos de armas de fogo. Nossa casuistica ndo registra pacientes com lesbes cervicais
ultra-altas, enquanto predominam as lesdes abaixo de T4, provavelmente por baixa
sobrevivéncia dos pacientes do primeiro grupo.

Na avaliacdo de qualidade de vida a menor pontuacdo nos dominios aspecto fisico e
capacidade funcional assinalam espaco para iniciativas de reabilitagdo mais agressivas,
visando ao reaproveitamento funcional de segmentos com funcdo parcial. O elevado
percentual de pacientes que demonstraram dificuldades nos aspectos sociais (especialmente a
reinsercdo a sociedade) e emocionais denuncia um tratamento que tem se distanciado dos
anseios e metas de vida do paciente e assinala a necessidade de um apoio psicolégico mais
regular.

O reconhecimento do perfil epidemioldgico e a estimativa da qualidade de vida em
pacientes com lesdo medular permitem identificar quais as medidas mais efetivas e as
correcdes necessarias ao tratamento vigente. Dessa forma, o direcionamento de esforgos e
recursos tera maiores chances de resultar modificacGes positivas na qualidade de vida através
da ética do paciente com lesdo medular.

Os aspectos identificados como negativos para compreensdo do tratamento ao paciente
com lesédo medular, séo passiveis de modificagdo e seu enfrentamento pode contribuir para
melhorar a adesdo ao tratamento e resultar em maior efetividade na assisténcia a essa
categoria de paciente.

Nesse cenario, buscamos entender a magnitude da assisténcia ao paciente com lesdo
medular e ressaltar o papel do enfermeiro como educador e facilitador da reabilitacdo e

reintegracdo do portador de lesdo medular a familia e a sociedade.
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APENDICE A
Programa Multidisciplinar de Cuidados ao Paciente com Lesdo Medular - HGV

O Programa Multidisciplinar de Cuidados ao Paciente com Lesdo Medular constitui
uma iniciativa Departamental do Servico de Neurologia e Neurocirurgia do Hospital Getalio
Vargas, Recife. O Programa dispde de neurocirurgides, enfermeiros, nutricionistas,
fisioterapeutas, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais e psicélogos, voluntarios e tem
como objetivo ndo sé o prolongamento da vida dos pacientes com lesdo medular, mas, acima
de tudo, possibilitar uma vida de qualidade.

Operacionalmente, o Programa é composto das seguintes etapas:

1. Consulta Neurocirargica

a) Define indicacdo de admissdo no Programa.

b) Classifica paciente de acordo com nivel da lesdo (Tabela 1).

c) Define objetivos do tratamento (Tabela 1).

d) Introduz tratamento medicamentoso e cirdrgico ou outros, de acordo com o caso.
e) Segue e supervisiona progressos.

f) Modifica estratégia do tratamento, quando necessario.

g) Reforga as orientagdes do Programa de Cuidados.

2. Consulta de Enfermagem

a) Entrevista o paciente e cuidador.

b) Explana termos do Programa (Contrato de Adesao).

c) Realiza estadiamento funcional avaliando: 1) mobilidade fisica, 2) potencial para
prejuizo na integridade da pele, 3) déficit de autocuidado, 4) potencial para infeccdo,
5) distdrbio do padrdo do sono, 6) disfuncdo sexual, 7) controle dos esfincteres
urinério e retal.

d) Orienta quanto ao uso adequado das drogas para dor neuropéatica e medicacdes em
uso, sugere atividades de recreacdo e profissionais.

e) Entrega material educativo com as orientagdes pertinentes ao Cuidado Domiciliar
para Portador de Lesdo Medular (vide abaixo).

f) Encaminha para avaliacéo e orientacdo com demais membros da equipe (nutricionista,
psicologo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, assistente social).

g) Define prazos para reavaliagdo das subespecialidades.

h) Segue e supervisiona 0s progressos.

1) Reforca as orientagdes do Programa de Cuidados.

j) Coordena a Equipe Multidisciplinar de Cuidados ao Paciente com Lesdo Medular.

3. Consulta de Nutricao

a) Entrevista o paciente e o cuidador.

b) Realiza avaliacdo clinica e armada do estado nutricional.

c) Orienta quanto a hidratacéo, higiene, confeccdo e administracdo dos alimentos.
d) Reavalia periodicamente o paciente.

e) Reforca as orientacGes do Programa de Cuidados.



Avaliago da qualidade de vida de pacientes com Les&o Medular acompanhados em regime ambulatorial MELO VR g5

4. Consulta da Psicologia

a) Entrevista o paciente e cuidador.

b) Realiza avaliagéo psicologica.

¢) Acompanha periodicamente o paciente.

d) Reforca as orientacGes do Programa de Cuidados.

5. Consulta da Fisioterapia

a) Entrevista o paciente e cuidador.

b) Realiza avaliagéo fisioterapica e define programa de tratamento.
¢) Acompanha periodicamente o paciente.

d) Reforca as orientacGes do Programa de Cuidados.

6. Consulta do Servico Social

a) Entrevista o paciente e cuidador.

b) Realiza estudo da condicdo socioeconémica para conhecimento da realidade do
paciente.

c) Orienta quanto as politicas sociais direcionadas aos portadores de deficiéncia fisica.

d) Acompanha periodicamente o paciente.

e) Reforca as orientacGes do Programa de Cuidados.

7. Consulta do Terapeuta Ocupacional

a) Entrevista o paciente e cuidador.

b) Realiza avaliacdo ocupacional e de habilidades.
c) Acompanha periodicamente o paciente.

d) Reforca as orientacGes do Programa de Cuidados.

O Programa Multidisciplinar de Cuidados ao Paciente com Lesdo Medular focaliza
sua acdo nas Prioridades de Tratamento conforme a Classificacdo da Lesdo Medular de
Acordo com Nivel da Lesdo. O objetivo do programa é possibilitar o mais alto grau de
independéncia dentro da classificacdo funcional de cada paciente, minimizando sobrecarga do
cuidador e prevenindo internamentos por complicacdes secundarias.

A Classificacdo da Lesdo Medular de Acordo com o Nivel da Lesdo agrupa o0s
pacientes em cinco categorias, de acordo com nivel neuroldgico. Uma vez classificado, sdo
definidas as Prioridades do Tratamento (Wood-Dauphinee et al.2002).
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Quadro 6 - Classificacdo e Prioridades do Programa de Cuidados ao Paciente com Lesao
Medular de Acordo com o Nivel da Leséo:

Categoria

Nivel
Neuroldgico

Prioridades do Tratamento

Tetraplegia ultra-alta

acima de C4

1)Mobilidade fisica: usuario de cadeira de rodas
(mecénica ou elétrica). Necessidade de ventilacdo
assistida. Requer acompanhamento intensivo da
fisioterapia respiratdria 2) Pele: necessita auxilio de
terceiros para inspecao diéria da pele e para manobras de
alivio da pele 3) autocuidado: depende de terceiros para
higiene pessoal bésica 4) controle do esfincter urinario:
cuidador deve ser orientado e treinado no cateterismo
intermitente 5) controle do esfincter retal: necessita
orientacdo dietética regular, necessita de terceiros para
atividades diérias do funcionamento intestinal.

Tetraplegia alta

C4-C5

1)Mobilidade fisica: usuario de cadeira de rodas
(mecénica). 2) Pele: necessita auxilio de terceiros para
inspecdo diaria da pele e para manobras de alivio da pele
3) autocuidado: depende de terceiros para higiene
pessoal basica 4) controle do esfincter urinario: cuidador
deve ser orientado e treinado no cateterismo intermitente
5) controle do esfincter retal: necessita orientacao
dietética regular, necessita de terceiros para atividades
diérias do funcionamento intestinal.

Tetraplegia baixa

C6-C8

1)Mobilidade fisica: usuario de cadeira de rodas ou
caminhador. 2) Pele: capaz de realizar inspecédo diaria da
pele e manobras de alivio da pele 3) autocuidado: requer
auxilio para higiene pessoal bésica 4) controle do
esfincter urinério: cuidador deve ser orientado e treinado
no cateterismo intermitente 5) controle do esfincter retal:
necessita de orientacdo dietética regular, requer auxilio
nas atividades diérias do funcionamento intestinal.

Paraplegia alta

acima T4

1)Mobilidade fisica: usuario de cadeira de rodas ou
caminhador. 2) Pele: capaz de realizar inspe¢édo diaria da
pele e manobras de alivio da pele 3) autocuidado: requer
auxilio minimo para higiene pessoal basica 4) controle
do esfincter urinario: capaz de realizar autocateterismo
intermitente 5) controle do esfincter retal: necessita
orientacdo dietética regular, capaz de executar atividades
diarias para funcionamento intestinal.

Paraplegia baixa

abaixo de T4

1)Mobilidade fisica: usuario de cadeira de rodas ou
caminhador. 2) Pele: capaz de realizar inspecdo diaria da
pele e manobras de alivio da pele 3) autocuidado: capaz
de realizar higiene pessoal basica 4) controle do esfincter
urinario: capaz de realizar autocateterismo intermitente
5) controle do esfincter retal: necessita orientacdo
dietética regular, capaz de executar atividades diarias
para funcionamento intestinal.
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A cada visita, as orientacOes de tratamento sdo revisadas, com 0 paciente e seu
cuidador, os progressos sdo registrados e as complicagcOes identificadas e tratadas. Cada
paciente e seu cuidador recebem material educativo com as orientacdes pertinentes ao
Cuidado Domiciliar para Portador de Lesdo Medular (vide exemplo abaixo):

Categoria
PELE:
Pressdo prolongada do corpo sobre a pele, é causa de feridas (Ulceras de pressdo). As Ulceras

de pressdo podem ser evitadas, ou, sua cura adiantada observando rigorosamente os cuidados
abaixo.

=

Na cama, o paciente deve ser auxiliado a modificar sua posic¢ao a cada 2 horas.

2. Na cadeira, 0 paciente deve levantar os quadris apoiando os bragos, por 15 segundos a
cada 15 minutos. Se o proprio paciente ndo for capaz de realizar essa manobra sozinho,
um auxiliar deve inclinar seu corpo fora do assento por 1 minuto a cada hora que o
paciente estiver sentado.

3. A pele deve ser examinada diariamente, deve estar sempre seca e bem hidratada presenca
de locais avermelhados bolhas ou feridas abertas significa que a modificagéo de posicéo
deve ser intensificada.

4. Feridas abertas devem ser tratadas com lavagem diaria utilizando-se soro fisiolégico, e
produto de acordo com orientacdo especifica para o caso. Feridas profundas requerem
consulta médica e de enfermagem.

5. Os len¢ois da cama ndo devem conter dobras e migalhas de alimentos.
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

CONVITE A PARTICIPACAO DE UM ESTUDO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Titulo: AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES COM LESAO
MEDULAR ACOMPANHADOS EM REGIME AMBULATORIAL

Pesquisadora: Valdenice Rumao de Melo
Endereco: Avenida General San Martin S/N - Cordeiro - Recife/PE
Fone: (081) 3229.5637

Vocé esté sendo convidado a participar de um trabalho de pesquisa sobre a sua satide. Como €
que vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de desenvolver as suas atividades. Para isso,
gostariamos de contar com a sua colaboracdo durante alguns minutos para responder a um
roteiro de entrevista. Serdo feitas varias perguntas sobre diferentes aspectos de sua vida: sua
salde fisica, sua vida emocional, sua relacdo com amigos e familiares, seu meio ambiente.
Gostariamos de deixar claro que esta pesquisa é independente de seu tratamento e em nada
influenciara caso o (a) senhor (a) ndo estiver de acordo em participar. Asseguramos que todas
as informac0Oes prestadas pelo senhor (a) s@o sigilosas e serdo utilizadas somente para esta
pesquisa. A divulgacdo das informacdes sera anénima e em conjunto com as respostas de um
grupo de pessoas. Caso o0 (a) senhor (a) concorde poderd passar as informacdes obtidas a
partir desta pesquisa para o seu médico e isso podera auxilia-lo na compreensao de seu caso.
Se voce tiver alguma pergunta a fazer antes de decidir, sinta-se a vontade para fazé-la.

TERMO DE CONSENTIMENTO

Eu, , certifico que, tendo lido o
documento acima exposto e, suficientemente esclarecido/a, estou plenamente de acordo em
participar da pesquisa, permitindo que os dados obtidos sejam utilizados para fins de pesquisa.
Estou ciente de que os resultados encontrados serdo publicados para difusdo do conhecimento
cientifico e que a minha identidade sera preservada. Por ser verdade firmo o presente

Data: / /2006

Nome completo (Letra de forma) Assinatura

Nome do entrevistador:

Assinatura:

Testemunha - Nome completo (Letra de forma) Testemunha - Nome completo (Letra de forma)

Assinatura Assinatura
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ANEXOS
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Anexo A
Escala de Frankel

Grau Definicéo

A Lesdo completa - existe auséncia de sensibilidade e funcdo motora nos

segmentos sacrais S4- S5.

B Lesdo incompleta - pode existir preservacdo da sensibilidade e ou perda da

forca abaixo do nivel neuroldgico até os segmentos sacrais S4-S5.

C Lesdo incompleta - fungcdo motora preservada abaixo do nivel neurolégico e a
maioria dos musculos-chave abaixo do nivel neuroldgico possui grau menor ou

igual a 3.

D Lesdo incompleta - funcdo motora preservada abaixo do nivel neuroldgico e a
maioria dos musculos-chave abaixo do nivel neurologico possui grau maior ou

igual a 3.

E Normal - sensibilidade e for¢ca normais.
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Anexo B

Inervacao Muscular

Musculo Inervacdao Segmentar
Diafragma C3-C5
Deltoide C5-C6
Biceps C5-C6
Triceps C6-C8,T1
Extensor radial longodo | C(5) 6 -7, (8)
carpo
Flexor profundo dos dedos | C7 - T1
Abdutor curto polegar C8-T1
Interdsseos C8-T1
Psoas maior L(1)2-4
Quadriceps femoral L2-4
Tibial anterior L4 -S1
Adutor do halux L5 - S2
Flexor longo dedos L5-S1
Interdsseos S1-2
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ANEXO C

Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida SF-36

Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informacdes nos manterao
informados de como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer suas atividades de vida
diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro
ou em davida em como responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Em geral vocé diria que sua salde é:
(Circule uma)

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito ruim

1 2 3 4 5

2. Comparada hd um ano atras, como vocé classificaria sua satide em geral, agora?

(Circule uma)

Muito melhor Um pouco melhor | Quase a mesma | Um pouco pior | Muito pior

1 2 3 4 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um
dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades?
Neste caso, quanto?

(Circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Né&o. Né&o
Dificulta Dificulta um | dificulta de
muito. pouco. modo algum.

a. Atividades vigorosas, que exigem muito | 1 2 3

esforgo, tais como correr, levantar objetos
pesados, participar em esportes arduos.

b. Atividades moderadas, tais como mover | 1 2 3
uma mesa, passar aspirador de po, jogar bola,
varrer a casa.

c. Levantar ou carregar mantimentos.

d. Subir varios lances de escada.

e. Subir um lance de escada.

f. Curva-se, ajoelhar-se ou dobrar-se.

g. Andar mais de um quilometro.

h. Andar varios quarteirdes.

i. Andar um quarteirao.

PR R R R R R e
N R NN NN NN
wW| W W Wl W W w w

J. Tomar banho ou vestir-se
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4. Durante as Gltimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o
seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular como consequéncia de sua satde

fisica?
(Circule uma em cada linha)
Sim Néo

a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao | 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras | 1 2
atividades?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades | 1 2
(Por exemplo: Necessitou de um esforgo extra)?

5. Durante as ultimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o
seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum
problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

(Circule uma em cada linha)

Sim Né&o
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao | 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Néo trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto | 1 2
cuidado como geralmente faz?

6. Durante as Gltimas quatro semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram em suas atividades sociais normais, em relacdo a familia,
vizinhos, amigos ou em grupo?

(Circule uma)

De forma nenhuma Ligeiramente Moderadamente Bastante | Extremamente

1 2 3 4 5

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Gltimas quatro semanas?
(Circule uma)

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave

1 2 3 4 5 6

8. Durante as ultimas quatro semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho
normal (incluindo tanto o trabalho fora de casa e o dentro de casa)?
(Circule uma)

De maneira alguma Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5
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9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as uUltimas quatro semanas. Para cada questdo, por favor, dé uma resposta
que mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em relagdo as ultimas quatro

semanas.

(Circule um nimero para cada linha)

Todo | Amaior | Uma | Alguma Uma | Nunca
tempo | partedo | boa | partedo | pequena
tempo parte tempo | parte do
do tempo
tempo
a. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido cheio de vigor, cheio de
vontade, cheio de forga?
b. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa  muito
nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido tdo deprimido que nada
pode anima-lo?
d. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido calmo ou tranquilo?
e. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido desanimado e abatido?
g. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?
i. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido cansado?

10. Durante as Gltimas quatro semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes, etc)?

(Circule uma)

Todo o tempo
tempo

A maior parte do

Alguma parte do
tempo

Uma pequena
parte do tempo

Nenhuma parte
do tempo
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11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacgdes para vocé?

(Circule um nimero em cada linha)

Definitivamente | A maioria | Ndo sei | A maioria | Definitivamente
verdadeiro das vezes, das vezes, falsa
verdadeiro falsa
a. Eu costumo |1 2 3 4 5
adoecer um pouco
mais  facilmente
que as outras
pessoas.
b. Eu sou tdo |1 2 3 4 5
saudavel  quanto
qualquer  pessoa
que eu conheco.
c. Eu acho que a|1 2 3 4 5
minha salde vai
piorar.
d. Minha salde é |1 2 3 4 5
excelente.
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Anexo D )
Aprovagéo Comité de Etica

SERVIC'O PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
Comité de Etica em Pesquisa

Of. N.° 264/2005 — CEP/CCS/UFPE Recife, 07 de dezembro de 2005.

Registro do SISNEP FR - 80355
CAAE — 1447.0.172.000-05

Registro CEP/CCS/UFPE N.° 326/2005

TITULO: Importancia da orientagdo educativa para paciente lesado medular como indicativo da
melhoria da qualidade de vida.

Senhora Pesquisadora,

informamos que o Comité de Etica em Pesquisa envolvendo seres humanos do Centro de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Pernambuco CEP/CGS/UFPE registrou e analisou, de
gcordo com a Resolucdo N.° 196/96 do Conselho Nacional de Saude, o protocolo de pesquisa em
epigrafe aprovando-o e liberando-6 para coleta de dados em 07 de g.gezembro de 2005.

»
Ressaltamos que aos pesquisadores responséaveis deverdo apresentar relatorio ao final da
pesguisa (31/05/2008).

Coordenador do CEF/CCS/UFPE.

Sra. Valdenice Rumao de Melo.



