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RESUMO
Introducdo: A lesdo medular traumética é uma condicdo que se instala aguda
inesperadamente, podendo interferir tanto na qualidade de vida dos indivédunoatizados
quanto na de seus cuidador@djetivos: Comparar a qualidade de vida dos individuos com
lesdo na medula espinhal com a dos seus cuidadores e verifiegsasacdoes com a
independéncia funcional e com a sobrecarga percebida na prestac&aidddos.
Metodologia: Estudo transversal controlado. Os grupos 1 e 2 foram constituidos por
individuos com lesdo medular e seus respectivos cuidadores, que frequantacentro de
atendimento a deficiéncia, e os grupos 3 e 4 foram constituidos pdossigaudaveis
cadastrados em um ambulatério de Estratégia de Saude da FamiRasso Fundo/RS. Para
comparar a qualidade de vida, idade, classificacdo socioecondnexa entre os grupos foi
utilizado o testé para amostras independentes e o qui-quadrado. A analise de covédmiancia
utilizada para ajustar os valores para sexo, idade e clag&diceocioecondmica, na
comparacdo dos grupos 1 e 2. Para avaliar os fatores associadogladeud¢ vida dos
grupos 1 e 2, foram utilizados os coeficientes de regressédo padimmizie Pearson ou de
Spearmann. Foram utilizados os instrumeMt$OQOL-Bref,para a avaliagcdo da qualidade
de vida, o escore motor da medida de independéncia funcional, para ouosldd lesédo
medular, oZarit Burden Interview,para sobrecarga dos cuidadores, e o instrumento da
Associacado Brasileira de Empresas de Pesquisa, parassificdgdo socioecondmica.
Resultados:Os individuos com lesdo medular e 0os seus cuidadores apresentaramdgsntua
significativamente menores em todos os dominios de qualidade deugiddogcomparados
aos individuos saudaveis. Ndo houve diferenca na comparagdo da qualidade diesvida
individuos com lesdo medular com seus respectivos cuidadores. Apés ajastaddsres
para sexo, classificacdo socioecondmica e idade, o grupo de indivaiudeséo medular
diferiu estatisticamente do grupo de cuidadores, no dominio fisicoakdgsto, de qualidade
de vida. Houve associacao positiva da qualidade de vida com a indepeffidéciciaal em
individuos com lesdo medular e inversa da qualidade de vida com a Sydrecesr
cuidadores, bem como da independéncia funcional com a sobrecarga pefoehdatiasdo:
Os cuidadores sofrem 0 mesmo impacto na qualidade de vida que os indiolutes&o
medular enquanto prestam assisténcia ao doente. A dependéncia fumcinsequente a
lesdo medular, limita o desempenho das atividades dos individuos nuougraobrecarrega
0s seus cuidadores, levando a um prejuizo na qualidade de vida de ambos.
Palavras - chave:Qualidade de Vida. Lesdo na Medula Espinhal. Cuidadores. Avaliacdo dos

resultados. Estudos Transversais.



ABSTRACT

Introduction: Spinal cord injury is an acute condition that occurs unexpectedly, agd m
impact both the quality of life of traumatized individuals andrtbharegiversObjectives: To
compare the quality of life of individuals with spinal cord injurythwiheir caregivers and
determine associations with functional independence and the perceivéeh bar care.
Methodology: Controlled cross-sectional study. Groups 1 and 2 were composed of
individuals with spinal cord injury and their caregivers who attendedDisability Service
Center and groups 3 and 4 were composed of healthy individuals enrolacaimbulatory
family health strategy, both in Passo Fundo/RS. To compare theyqoéliife, age,
socioeconomic status and gender among the groups we used the dr-testependent
samples and chi-square. Analysis of covariance was used to adjuatube for sex, age and
socioeconomic status in the comparison of quality of life between gfioapsl 2. To assess
factors associated with quality of life of groups 1 and 2, we usedtandardized regression
coefficients of Pearson or Spermann. We used the WHOQOL-Bmfaluate the quality of
life, the motor score of the measure of functional independemdadividuals with spinal
cord injury, the Zarit Burden Interview for caregiver burden and itlsrument of the
Brazilian Association of Research Companies (ABEP) for sociomuic statusResults:
Individuals with spinal cord injury and their caregivers showed sogmifly lower scores in
all domains of quality of life when compared to healthy individuaher& was no difference
in quality of life among individuals with spinal cord injury and tharegivers. After the
values adjusted for sex, socioeconomic status and age, individuals wigh spid injury
differed significantly from caregivers in the physical andcpsjogical quality of life. There
was a positive association with quality of life of functional inagej@nce in individuals with
spinal cord injury and reverse the quality of life with the burdecaoégivers, as well as
functional independence with the perceived bur@mclusion: The caregivers suffer almost
the same impact on quality of life than the spinal cord injuredevasisting the patient. The
functional dependence as a consequence of spinal cord injury, limifgetf@mance of
activities of the individual to a degree that burden the carelgiading to an impaired quality
of life for both.

Keywords: Quality of life. Spinal cord injury. Caregivers. Assessnauttomes. Cross-

sectional studies.
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1 INTRODUCAO

A lesdo na medula espinhal (LME) € um evento traumatico, agudoperads, que
altera drasticamente a vida de qualquer individuo (CAMPOS et &8).28s mudancas
fisicas irreversiveis afetam a capacidade da pessoa ldanres atividades de vida diaria
(AVDs) (PEREIRA e ARAUJO, 2006, PADULA e SOUZA, 2007), tornandcesalnente
dependente, parcial ou total, de outras pessoas para a realizagg® (MESSTURINI,
DECESARO e MARCON, 2007).

O avanco no tratamento da lesdo medular tem permitido tanto um audsento
expectativa de vida de individuos com LME, quanto o seu retorno ao corarvi@af. No
entanto, a dependéncia funcional podera interferir tanto na qualidade déQWylados
individuos com LME (JANG et al., 2004; KREUTER et al., 2005; WATSONARKXE-
SMITH and RICHARDSON, 2007; BARKER et al., 2009) quanto na QV dosaedadores
(UNALAN et al., 2001; BLANES, CARMAGNANI e FERREIRA, 2007; DKSON et al.,
2011), que poderdao se sentir sobrecarregados pela quantidade de prestag#acdibes
(DICKSON et al., 2010). Dessa forma, a preocupacdo de dar vidanagstem levado
pesquisadores do mundo inteiro a inclusdo das medidas de QV como um irepeti@tho
em saude e acréscimo as medidas de morbidade e mortalidade($IClt al., 1998) nessa
populacao.

Portanto, ao considerar que a lesdo medular piora tanto a QV dos individuos
acometidos quanto a dos seus cuidadores, este estudo se propbe camPatados
individuos com LME com a de seus cuidadores, bem como compara-ladmindividuos
saudaveis. Além disso, este estudo se propde verificar as poss$eaimedes da QV com a
independéncia funcional, com a sobrecarga de cuidados, bem como da independéncia

funcional de individuos com LME com a sobrecarga percebida por seus cuidadores.



2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 LESAO TRAUMATICA DA MEDULA ESPINHAL

Estima-se que ocorram a cada ano no Brasil mais de dez mil casos de lesao
medular (MASINI, 2000). Contudo, a taxa de incidéncia anual € descontisbAdINI,
2000, CRIPPS, et al., 2011), pois ha poucos estudos epidemiolégicos sobre lgsiEn me
traumética (MASINI, 2000) em virtude da falta de registrosdesta e federais (MASINI,
2000; McDONALD and SADOWSKY, 2002).

O traumatismo da medula espinhal € um evento agudo, inesperado rsivetvgque
altera drasticamente a vida do individuo acometido, gerando desastosaguéncias ao
lesado, a sua familia e a sociedade (CAMPOS, et al., 2008). Asemaicidéncias da LME
foram relatadas em individuos jovens do sexo masculino, em todos os(g&ifidset al.,
2010), independentemente dtatus econdbmico e das diferencas geograficas e culturais
(ACKERY, TATOR and KRASSIOUKOV, 2004, CHIU, et al., 2010), provavelragnelo
comportamento de maior exposicao a riscos assumido pelos individuosodmasoulino
(FAZLUL-HOQUE, GRANGEON and REED, 1999; BEAUREGARD and NOREAU, 2010).

Em geral, a causa principal do traumatismo medular nos paisewaess esta
relacionada aos acidentes de transito e, nos paises em desesnvalyiras quedas
(O'CONNOR, 2002; CHIU, et al.,, 2010), podendo haver algumas variacdeazém dao
aumento da expectativa de vida (ACKERY, TATOR and KRASSIOUKOV, p@d4la
violéncia (FAZLUL-HOQUE, GRANGEON and REED, 1999).

Com relagcéo a mortalidade no momento da lesédo, a taxa € duasmegzesos paises
em desenvolvimento em comparacao aos paises desenvolvidos. (CHIU et al., 2010).

Sabe-se que o trauma na medula desencadeia uma série de Bsep@E®IOgicos
(McDONALD and SADOWSKY, 2002), causando a interrupcao nas trocasfalenacoes
entre a medula, os nervos periféricos e o0 encéfalo, o que implezacaks sensoriais,
motoras e autondmicas (LUNDY-ECKMAN, 2008).

A fisiopatologia primaria da lesdo medular trauméatica sa gartir de um trauma
mecanico (DELFINO, 1999), que, inicialmente, envolve forcas de tracéomgressao
(McDONALD and SADOWSKY, 2002). A compressao dos elementos neuraigeatevido
aos fragmentos 0sseos fraturados e deslocados, que ferem tantma sistvoso central
quanto o periférico (McDONALD and SADOWSKY, 2002). Assim, 0S vasosusaags
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também sdo danificados e ha, inclusive, a ruptura das membdanaglulas neurais
(DELFINO, 1999).

Consequentemente, ocorrem as micro-hemorragias na substanerdeacicentral, que
levardo ao retardo ou bloqueio da propagacdo dos potenciais de acdbuiodotrpara o
choque medular (McDONALD and SADOWSKY, 2002).

Apoés alguns minutos decorridos das pequenas hemorragias devidapatdisgia
primaria, a medula espinhal edemacia ocupando o diametro do caeakaleno nivel da
lesdo na medula, causando a isquemia das células nervosas. A isguevida a liberacao
de substancias toxicas pela ruptura das membranas neuronais, quandaeacerdede a
pressdo do sangue venoso, fazendo cessar a autorregulacédo do flukoesar@ choque
neurogénico levara a hipotensao sistémica, agravando ainda mais G@lisgegmico. A
isquemia, juntamente com a disfuncdo dos eletrdlitos, desencadeisascatacde eventos
secundarios, quando serdo secretadas grandes quantidades de glutapsataxdebs,
causando toxicidade e, potencialmente, a morte de neurbnios vizinhos saudavei
(McDONALD and SADOWSKY, 2002)

Paralelamente aos eventos fisiopatoldgicos descritos, haver&sdepiu perda das
funcBes medulares abaixo do nivel da lesdo. Essa condi¢do, denominada &spojoa!”,
implica a perda dos reflexos somaticos e nos de esvaziamentgigk de&lo intestino, além
da perda do controle da sudorese e da piloerecdo. Adicionalmentiesragéa da regulacao
autbnoma da presséao arterial, que resulta em hipotensdo (SEKHCOREELNGS, 2001;
LUNDY-ECKMAN, 2008).

2.2 CLASSIFICAGAO DA LESAO NA MEDULA ESPINHAL

O nivel neurolégico da lesdo € o segmento mais baixo da meduldaspom
funcdes motoras e sensoriais preservadas em ambos os lados doNcomatanto, 0s
segmentos podem ser diferentes em relagdo aos niveis de islauglal motricidade quando
comparados bilateralmente. (MAYNARD, et al., 1997).

Relacionado a isso, o termo “lesdo medular completa” € usado meiaud& funcao
motora e sensitiva a partir do nivel neurolégico da LME, ao passo gquam ‘lesdo medular
incompleta” é utilizado quando houver alguma fung¢éo sensitiva e/ou motixa ao nivel
neurologico (MAYNARD, et al., 1997).

E ainda, com relagcdo ao comprometimento funcional causado pela LMIEMO t

“tetraplegia” refere-se a alteracdo da funcdo motora envolvenextr@midades superiores, 0
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tronco e as extremidades inferiores. Por sua vez, o termo “pasdplkfgre-se as alteracdes
gue envolvem o tronco e os membros inferiores (MAYNARD, et al., 1997).

Em consideracao a grande variabilidade das avaliacbes dos daramosaqueda LME,
a “American Spinal Injury Association” (ASIA) e a “Intermaial Spinal Cord Society”
(ISCoS) desenvolveram normas internacionais de exame e ddiadgédsi neuroldgica e
funcional da lesdo medular, permitindo, assim, melhor integragéo prdfissionais e
pesquisadores da area.

Com relacdo ao exame, o0 paciente deve estar na posicado supinapaliac@io das
suas funcgdes sensoriais e motoras.

A funcao sensorial é pontuada de acordo com a sensacao refevig@giehte a dois
tipos estimulos em 28 dermatomos. Os estimulos testados sédo oeweeed picada de
agulha. Assim, aos dermatomos de C2 a S4-5 é atribuida uma pontuaged®’eat2. A
resposta ao estimulo é pontuada com “0” quando néo for percebido pelugaoi seja, ha
auséncia de sensibilidade; com 1, quando o estimulo for percebido, maxaléado e
discriminado pelo paciente, ou seja, a sensibilidade esta alteraday 2, quando o estimulo
for localizado e discriminado pelo paciente. A pontuacdo maximacpdeahemicorpo € 56
para cada tipo de estimulo (doloroso e toque leve).

A funcdo motora € pontuada de acordo com a forca de contracdo apregpetdada
paciente em dez miétomos, dos quais cinco correspondem as extreraigaet@xes e cinco,
as extremidades inferiores. Assim, os midtomos de C5 a T1L2 deS1 séo testados e é
atribuida uma pontuacdo que varia entre 0 e 5, de acordo com anfscalar apresentada
pelo paciente. A pontuacdo é 0 quando a contracdo ndo € detectavel, ba aagéncia de
forca muscular; 1, quando a contracdo muscular € somente visivelndoaka forca
suficiente para produzir um movimento; 2, quando ha forca de contracdo anysard
produzir um movimento, mas ndo suficiente para vencer a resist@poata pela acdo da
gravidade; 3, quando a for¢ca de contracdo € suficiente somente peea &eresisténcia
imposta pela acdo da gravidade; 4, quando a for¢ca de contracdo é subarantencer, além
da resisténcia imposta pela acdo da gravidade, uma resis&mcimposta pelo examinador;
e 5, quando a forca de contracdo é suficiente para realizar um muviate’o em toda a
amplitude, vencendo uma resisténcia maxima imposta pelo examinaolbant® a
pontuacdo méxima para o exame da funcdo motora para cada hemicorpo é 50.

Posteriormente ao exame das funcdes sensoriais e motora, de arords tormas
internacionais de classificacdo neurologica da lesdo medutadeséritas cinco categorias,

conforme o grau de for¢a e sensibilidade abaixo do nivel neuroldgico de leséo, que séo:
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a) ASIA A - lesdo completa, ndo h& fungcdo sensitiva ou motorangmdaenos
segmentos sacrais S4 — S5;

b) ASIA B — lesdo incompleta ha funcdo sensitiva, mas ndo ha fungimra
preservada abaixo do nivel neurologico, estendendo-se até os segmentS4ebai

c) ASIA C - lesdo incompleta, ha fungcdo motora preservada alsmixoivel
neurolégico e a maioria dos musculos-chave abaixo do nivel neuroldgidorganmuscular
inferior a 3;

d) ASIA D - lesdo incompleta, ha funcdo motora preservada abaixpived
neuroldgico e, pelo menos, a metade dos musculos-chave abaixo do nig&gEutém
forca muscular maior ou igual a 3; e,

e) ASIA E — as fungdes sensitivas e motoras estdo normais. (FAWCET.] 200a).

A ASIA utiliza também uma escala de deficiéncia para Esfjee apresentam
caracteristicas especificas, as chamadas “sindromes clinicasgauinco:

a) Sindrome Medular Central: ocorre geralmente no nivel cergaalrometendo as
informacfes de dor e temperatura no nivel neurolégico da lesaturegd@ motora dos
membros superiores (LUNKY-EKMAN, 2008);

b) Sindrome de Brown-Sequard: decorre de uma hemisec¢do da meuiltealps
lesdo produz perda da fungdo motora e proprioceptiva ipsilateral edzestmsibilidade a
dor e a temperatura contralateral;

c) Sindrome Medular Anterior: quando a lesdo produz perda variavel dao funca
motora e da sensibilidade a dor e a temperatura, preservandobéidadsi proprioceptiva e
tatil discriminativa (LUNDY-ECKMAN, 2008);

d) Sindrome do Cone medular: € uma lesdo da medula sacra (cone)razea
lombares dentro do canal espinhal, que usualmente resulta em unexiar@d bexiga,
intestino e membros inferiores;

e) Sindrome da Cauda Equina: lesédo das raizes nervosas lombossacrais dentto do cana
neural, resultando em paralisia flacida dos membros inferioregyabexintestino (ASIA,
2008).

2.3 QUALIDADE DE VIDA E INDEPENDENCIA FUNCIONAL

O individuo, quando sofre uma LME, passa por uma mudanca brusca no seu estado de
saude e/ou integridade fisica (LOUREIRO, FARO e CHAVES, 199&8ndic com sequelas
neurologicas funcionais, bem como dificuldades sociais subsequentes, que rpddeimn
potencialmente sua QV (BAMPI, GUILHERM e LIMA, 2008). A perdaaiperanca e a
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perspectiva de que as condi¢des fisicas e funcionais sejamnpetes podem levar o
individuo a atitudes draméticas, e as complicacbes causadas NdElgpadem interferir
amplamente na QV desses individuos (MURTA e GUIMARAES, 2007; AMEND
OLIVEIRA e ALVARENGA, 2008).

Nas ultimas décadas, os avancos médicos no cuidado de pessoas canetksao
(SCI) levaram a melhoria na taxa de sobrevivéncia e de expactie vida (O’'CONNOR,
2005). Com isso, a énfase nos estudos esta se deslocando da sobrgvaranai®V dos
sobreviventes com LME. (FUHRER, et al., 1992).

O conceito de QV pode ser visto como subjetivo e multidimensionalnguie isobre
a autopercepc¢ao do estado atual do individuo (JANG, et al., 2004). Poréhd odiosenso
sobre a definicdo de QV e, embora a maioria dos autores (DIJKIBR®), (HALLIN, et al.,
2000) concorde que a medida deve incluir aspectos fisicos, psicologicosis, 0S aspectos
como a seguranca do ambiente, o acesso aos servicos de salde, drafesporte
oportunidades também sao importantes para pessoas com LME (EVABIS, ©94). A
importancia de avaliar o que importa para 0s pacientes é fundamentsd proporem
intervencdes que promovam alteracfes de estilos de vida e de @mga (TATE,
BONINGER and JACKSON, 2011).

Diante desse contexto, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) d&ficeni “a
percepcdo do individuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultuenedist valores,
nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectatividgespadoreocupacoes”
(WHOQOL Group, 1995). Esse € um conceito multidimensional, que envolvendds
dominios, como o fisico, o0 psicoldgico, as relagdes sociais e cambiente (FLECK, et al.,
2000), e se encaixa no modelo tedrico de QV na reabilitacdo, reflatipelwepcdo subjetiva
de diferentes aspectos da vida da pessoa com LME (JANG, et al., 2000).

Achados no que diz respeito a existéncia de relacdo entre QVicErugé foram
consistentes em alguns estudos (CHARLIFUE, WEITZENKAMP, WHEEK, 1999,
JAIN, et al., 2007, BARKER, et al., 2009). Barker e colaboradores (28@89parando a QV
de um grupo de 270 individuos com lesdo medular traumatica na comunidadedeoum
grupo de 270 individuos saudaveis, observaram que os individuos com LME apagsenta
valores menores para todos os dominios do questionario abreviado de QWSJa\Vorld
Health Organization Quality of Life- Brief (WHOQOL-Bref, com excecdo dos individuos
acima de sessenta anos, que so6 diferiram dos saudaveis no dommi@8sactores afirmam
que a QV esta relacionada com a deficiéncia, a limitacadividades e a restricdo de

participacéo, independentemente da idade ou do tempo desde a lesdocalabgradores
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(2004) compararam a QV de 111 individuos com LME com a de 169 pessoaesqaav
quais apresentaram melhores médias em todos os dominios, confirmavalaaae
discriminativa ddoVHOQOL-Bref

Assim, o Consortion of Paralysed Veterans of Americ§2000) classifica as
complicagbes causadas pela LME conforme a funcdo sensorialoeamatindependéncia
funcional, a integracao social e a QV.

Com relacdo a funcdo sensorial e motora, estima-se que de 80,0% a d&3,0%
individuos com lesdo completa ndo apresentardo mudancas na sugagassie daqueles
gue apresentarem a conversao para lesado incompleta, somente de5Y)@84réo recuperar
a funcdo das extremidades inferiores. Entre os individuos com les@mapietas que
apresentarem recuperacdo motora no primeiro ano apés a lesdo, 50,0% aa75,0%
apresentarao nos primeiros dois meses apos a lesdo, emboraesagEpossa ocorrer em
até dois anos (CONSORTIUM FOR SPINAL CORD MEDICINE, 2000).

Considerando isso, a avaliagdo da capacidade funcional torna-sedéoi@ quanto o
diagnéstico de LME, pois diz respeito ao impacto da condicdo limitaat individuo,
impedindo ou dificultando a realizacdo das atividades cotidianas, wgpdocna QV do
individuo acometido e de sua familia, assim como no sistema de samdeun todo
(MENENDEZ, et al., 2005).

A capacidade funcional é apresentada em termos do desempenha detriande
funcdes e atividades essenciais para o cotidiano do individuo (CONSQARTF
PARALYSED VETERANS OF AMERICAN, 2000). Assim, a medida de meledéncia
funcional (MIF), apesar de ser um instrumento genérico, é a maissarente utilizada para
determinar o grau de incapacidade do paciente para realizar uma s#iwddedes cotidianas
(LAINS, 1991, RIBERTO, et al., 2001, RIBERTO, et al., 2004, BRASIL, 2006). AuaqaD
da MIF baseia-se na quantidade de auxilio de que o individuo necesait@ @alizacao de
tarefas tais como a alimentacdo, a higiene, o controle de tesfsico vestuario, a
transferéncia e a locomocgao. Assim, quanto menor a quantidadeili® Recessario nessas
atividades, mais independente funcionalmente é o paciente. Poréemoa gquiantidade de
auxilio prestado para realizar uma tarefa nem sempre podadigzila em uma recuperacao
funcional (ANDERSON, et al., 2008), podendo ser também substituida por ciespteo
ambiente fisico.

As complicacbes mais comuns associadas a dependéncia funcional@ttucndom
LME sdo as infec¢cbdes do trato urinario (ITU) (RUZ, LEONI andBRERA, 2000,
CARDENAS, et al., 2004) e as ulceras por pressao (UPP) (VERSCHUEREN, et al., 2001).
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A ITU deve-se, principalmente, a desatencdo aos cuidados pesddajd EONI and
CABRERA, 2000) e, provavelmente, a dependéncia de outra pessoa pbzar re
cateterismo vesical intermitente (CVI) (CADERNAS, et, &004). Ruz e colaboradores
(2000) acompanharam 128 pacientes com LME, em regime de interhagjitalar, para
identificar, além da incidéncia, os fatores de risco assoc@tlid. Os autores relataram que
0s pacientes dependentes (MIF < 74, incluindo MIF cognitiva) tiveranveises mais ITU
do que os outros menos dependentes. A ITU pode evoluir de forma leniatenassca,
chegando & deterioracdo da funcdo renal e a insuficiéncia renaR@KOA, 2000;
CARDENAS et al., 2004,). Assim, a prevencdo das complicacbes douttiatrio € de
fundamental importancia e envolve um programa de reeducagédo vesicahchyieos
cuidadores e deve ser iniciado o mais precocemente possivel (EEM#Ral., 2009). Esse
programa devera ser baseado em técnicas de autocateterismotanter (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE UROLOGIA, 2006, DEMIREL, et al., 2009, PIERRE, et aD09) ou de
esvaziamento por pressdo manual (Credé), de acordo com o nivel da LME (CAFER, 2003).

A UPP é uma area da pele ou do tecido subjacente que esta moar@ondo como
resultado da diminuicdo do fluxo sanguineo. A incidéncia dessa cogdjglidcam sido
associada a menor pontuacdo na MIF (CARDENAS et al, 2004, VERSCHUER al.,
2011), resultando em um impacto ainda maior a morbidade dos individuos lesados
(CARDENAS, et al., 2004). Verschueren e colegas (2011) realizamanestudo de corte
prospectivo, incluindo 193 individuos com LME de oito centros holandeses especializados em
reabilitacdo funcional, para determinar os preditores para a UP&x& pontuacdo no escore
motor da MIF (MIFm) foi um fator risco significativo para desemiobento da UPP. A
prevencdo da UPP envolve a observagéo continua da pele e, entraédmtieas de alivio da
pressao excessiva na cadeira de rodas.

As medidas de prevencao das complicacBes descritas inclueméacaa@recoce ao
tratamento de reabilitagdo (CHEN, et al., 1999), executado com @svobjde auxiliar o
paciente a se adaptar as suas deficiéncias, favorecer suyzendéecia funcional e
neuropsicolégica e promover sua reintegracao familiar, sociabfsgponal. Um programa
adequado contribui para a recuperacdo da autoestima e para melhBORGES, et al.,
2007). Portanto, individuos com maior independéncia funcional nas atividadeslada vi
cotidiana apresentam menos complica¢des secundarias, como UPBGMBREREN, et al.,
2011) e ITU (RUZ, LEONI and CABRERA 2000) e melhor QV. (CALMELS, et al., 2003)
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2.4 QUALIDADE DE VIDA E SOBRECARGA DE CUIDADORES

Nos ultimos anos, o cuidador vem sendo objeto de inUmeras investigacOessiho B
(FARO, 1999, BOCCHI, 2004, SPORTELLO, 2004, PERLINI, 2004) e no mundo
(UNALAN, et al., 2001, PEREZ, et al., 2001, VITALINO, ZHANG and SQAAN, 2003,
RODRIGUEZ, 2005), as quais comprovam o impacto do ato de cuidarsaseondicdes
de vida e de saude. Neugaard e colaboradores (2008) avaliaram a ZM\2deé pessoas
cuidadoras e a de 155.173 pessoas que ndo exerciam a atividade deOsuicladadores
tiveram maior probabilidade de serem mulheres, mais velhas, cadadaespregadas e de
classificar sua QV como regular ou ruim, guando comparados aos nao cuidadores.

O cuidador é definido como a pessoa que assume a maior responsabtdidadiado
ao paciente, dividindo seu tempo e atencdo entre as novas responsabdatade doente e
as suas funcbes profissionais, familiares, sociais e conjugais,ocque pode se tornar
sobrecarregado (FINK, 1995). Ele se constitui na peca fundamental icia tdilefa de
proporcionar uma vida saudavel e com menor comprometimento funcional adundieim
LME (FARO, 1999). Assim, quando as pessoas com LME necessitassd¢encia para as
AVDs (AVD), tais como alimentacao, vestuario e higiene, os lonesnda familia sdo muitas
vezes a principal fonte de assisténcia, mesmo quando os cuidadassfestdo disponiveis
(ELLIOTT and SHEWCHUK, 1998). A realizacdo dessas atividadegrd®X pode gerar
sentimento de sobrecarga dependendo da frequéncia e da intensidadeREBEEAXRD and
NOREAU, 2010). No estudo de Post e colaboradores (2005) foram incluidos 268uoslivi
com LME e seus cuidadores com o intuito de examinar os fat@@sa$os a sobrecarga dos
cuidadores. A sobrecarga de cuidados apresentou associagcdo comfensexm, com a
maior necessidade de assisténcia para as atividades cotigliemasa maior deficiéncia dos
individuos com LME. Nesse contexto, enquanto o cuidador familiar tentoraebh QV de
seus entes com LME, a sua propria QV pode se deteriorar (UNALAN et al., 2001).

Com relacdo a isso, alguns autores descreveram que, apos géavatiaificuldades
de ajustamento, os profissionais da salde devem orientar a familielacdo aos cuidados
para a melhor adaptacao e reabilitacdo a nova condicdo de saudesdte gRENTURINI,
DECESARO e MARCON, 2007).

Entretanto, as tarefas atribuidas ao cuidador do paciente com LiVIB edentacéo
adequada e o suporte das instituicbes de saude, bem como a allerag@orotina com o
tempo dispendido no cuidado, podem afetar amplamente a QV dos cuidadotesANNet
al., 2001), tendo em vista o impacto que o ato de cuidar de uma pessoa rtepacaieeta
(MILLER, et al., 2006).
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A sobrecarga do cuidador é definida como a percepcdo do mesmo cgio @lsua
emocao, a saude fisica, a vida social statuscomo resultado dos cuidados dispensados ao
familiar. A sobrecarga pode ser vista como um conceito multidioesisgue abrange a
esfera biopsicossocial e implica a busca do equilibrio entreveari@omo tempo disponivel
para os cuidados, recursos financeiros, condi¢cdes psicoldgicas, éisicamis, atribuicdes e
distribuices de papéis (ZARIT, REEVER, BACH-PETERSON, 1980).

Diante desse contexto, dentre as responsabilidades dos profissiomaasugom na
saude publica esta a de melhorar a QV tanto do receptor quantostiml@rados cuidados.
Contudo, o que h& de concreto no Brasil sdo programas para orientaed@mmento de
cuidadores dirigidos a prepara-los tecnicamente para o cuidado.

Portanto, ao considerar que a dependéncia funcional dos individuos com LME pode
estar associada a sobrecarga dos seus cuidadores (POST, BNCGHEMBVITTE, 2005), €
esperado que essa interfira na QV de ambos de forma semelhante.



3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL
Estudar a qualidade de vida de individuos com lesdo na medula espinbal geus
cuidadores, bem como a sua associacdo com 0 grau de independéncia fienciomah

sobrecarga de cuidados.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
a) Comparar a qualidade de vida de individuos com lesdo na medulhatsmm a

de controles pareados por sexo, idade e classificacdo socioecondmica;

b) Comparar a qualidade de vida dos cuidadores dos individuos com lesaarmedul
com a de controles pareados por sexo, idade e classificacdo socioeconomica;

c) Comparar a qualidade de vida de individuos com lesdo na medulbatsmm a

de seus respectivos cuidadores;

d) Verificar se existe associacéo da qualidade de vida com peimdiéncia funcional

dos individuos com lesdo na medula espinhal,

e) Verificar se existe associa¢ao da qualidade de vida csobracarga de cuidados

dos cuidadores;

f) Verificar se existe associacdo da independéncia funcionahdiegduos com lesao

na medula espinhal com a sobrecarga de cuidados dos seus cuidadores.



4 METODOLOGIA

4.1 DELINEAMENTO
Estudo transversal, descritivo e analitico, com grupo de comparacao.

4.2 POPULACAO E AMOSTRA

A amostra deste estudo foi composta por individuos com LME e seudangisiaue
frequentaram um centro de atendimento a deficiéncia (CAD) entre marconebmovie 2010
e por individuos saudaveis cadastrados em um ambulatério de Estlat&giade da Familia
(ESF) em Passo Fundo/RS.

4.2.1 Critérios de Incluséo e Exclusao

No grupo 1 (G1) foram incluidos os individuos com diagnéstico médicosde le
medular adquirida que residiam na comunidade e que estavam acompanhades por
cuidador familiar. No grupo 2 (G2) foram incluidos os cuidadores que westava
acompanhando os individuos do G1. Os critérios para inclusdo de individuos isaiatlane
auséncia de deficiéncia fisica e ndo exercer a atividadeidador. Posteriormente, estes
individuos foram divididos em dois grupos (G3 e G4), pareados por sexoficdaési
socioeconO6mica e idade com os individuos dos grupos em estudo (G1 e G2ivesspate).
Os individuos que apresentassem deméncias, acidente vasculamalcearabomatismo

cranioencefalico, tumores, malformacdes e amputacdo de membros fohaitlosxc

4.3 COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados entre margo e novembro de 2010, apos a aotalizaca
coordenadores do CAD (ANEXO A) e das equipes de ESF (ANEXCa Bprovacédo do
projeto pela Comissao Cientifica do Programa de Pds-Gradua¢&mntificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul (PUCRS) (ANEXO C) e a aproveei@oComité de Etica em
Pesquisa da PUCRS (ANEXO D) para atender & Resolucdo 196/96 dsh©ddacional de

Saude no que se refere a pesquisa envolvendo seres humanos.
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A coleta de dados foi realizada em duas etapas, respeitandtédsscde incluséo
para permitir o pareamento dos individuos com LME (G1) e dos seextiges cuidadores
(G2) com os individuos saudaveis em relacdo ao sexo, a idade essiicalgio
socioecondmica (G3 e G4, respectivamente). Todos os individuos incluidosdemam em
participar voluntariamente deste estudo e assinaram o Termo den@mesito Livre e
Esclarecido (ANEXOS E, F e G).

Os dados sociodemograficos e clinicos relativos aos individuos cof) tdMno
idade, data de nascimento, endereco, telefone, profisséo, nivel neurologico dedesiaay
da LME, etiologia e data do trauma, foram coletados diretamernpeontuario do paciente
logo apds a consulta com a equipe de reabilitacdo do CAD. Da niesmea os dados
sociodemogréaficos e clinicos dos individuos saudaveis, como idade, data de nasax®nto, s
endereco, telefone, profisséo e historico médico foram coletados nos cadasirdzuthtorio

de ESF e também foram utilizados para a sele¢édo dos individuos participaetestes.

4.4 INSTRUMENTOS DE COLETA
4.4.1 Entrevista

A entrevista (Apéndice 1) foi elaborada especificamente psta estudo e
abrangeu dados de identificagdo, endereco, telefone para contassgaradexo, estado civil,
data de nascimento, ocupacao atual, profissdo, idade, grau de pareotescoeceptor de

cuidados e histérico de doenca neurolégica.

4.4.2WHOQOL-BREF

O WHOQOL-Bref(ANEXO H) é um instrumento genérico que abrange varios
dominios (fisico, psicoldgico, relacbes sociais e meio ambidet€)V e possibilita avaliar
desfechos entre grupos de pacientes e da populacdo em geral (FIEALK2000). Fleck e
colaboradores (2000) validaram o uso \WHOQOL-Brefem uma amostra da populacao
brasileira. A consisténcia interna foi avaliada pelo coeficidatBdedignidade de Cronbach,
gue se apresentou aceitavel para as questdes e para cada dadividioalmente @ entre
0,70 e 0,91). Os grupos-controle apresentaram escores superioredaenmcaos quatro
dominios, comprovando a validade de critério. O teste-reteste tarapégsentou boa
fidedignidade.
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Outros autores também afirmaram que o instrum@itDQOL-Brefapresenta bom
desempenho psicométrico (HILL, et al., 2010), inclusive quando aplicado por duei
entrevistas telefonicas (LIN, et al., 2007), confirmando, assim, 0 seemspessoas com
LME. Na avaliacdo da validade discriminativa, as médias para daeninio foram
significativamente diferentes entre o grupo com LME e o grupo saudafoi mais bem
demonstrada no dominio fisico, seguido do psicoldgico, social e ambiekitdb,(kt al.,
2004).

O instrumentdVHOQOL-Brefé composto por 26 questdes, sendo duas para avaliacdo
global de QV e as outras 24, que abordam aspectos especifico¥,ddis@ibuidas
separadamente em quatro dominios: o fisico, o psicolégico, o déexlsgciais e 0 de meio
ambiente.

As questdes d&vHOQOL-Brefforam formuladas para uma escala de respostas do tipo
Likert (1 a 5 pontos), com escalas para intensidade (nada — exeamancapacidade (nada
— completamente), frequéncia (nunca — sempre) e avaliagdo (msdtsfeito — muito
satisfeito / muito ruim — muito bom). Os pontos foram invertidos unictameas questdes 3,
4, e 26 (1=5, 2=4, 3=3, 4=2 e 5=1). As questoesMHOQOL-Brefreferem-se as duas
ultimas semanas, incluindo o dia da avaliagéo.

Os dominios e os respectivos escores foram considerados individualcoafeme a
orientacao de Fleck e col. (2000). Assim, para cada questao a aagopestteu um valor entre
1 e 5, e para cada dominio foi calculada a média das questdeselupeatenciam. Essa
média foi entdo multiplicada por quatro. Na segunda fase, diminuiu-saddedominio o
valor de quatro e multiplicou-se por 6,25 (ou 100/16). A pontuacéo varia enteel@, e
guanto maior, melhor é a QV.

Esse instrumento foi aplicado por meio de entrevista, respeitandora®ms e 0s
procedimentos para a aplicacdo \WBHOQOL-Bref Todos os itens foram respondidos e a

média de tempo foi de vinte minutos.

4.4.3 Classificacdo Socioecondémica

Para a avaliacdo socioecondmica dos grupos foi utilizado o instrudeAEsociacao
Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2010) (ANEXO I)doyise a populagcdo em
categorias conforme os padrdes ou potenciais de consumo.

A classificacdo € feita pela atribuicdo de pesos a itlensonforto domestico, a

presenca de empregada domeéstica e ao grau de escolaridade do cheféada famil
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E um instrumento de facil compreensio aos sujeitos e estima odsodempra em
detrimento da classificacdo da populacdo em termos de classegcendmicas. A
classificacdo socioecondmica foi revista em junho de 2007 e digiddasses sociais em
subclasses, as quais sédo Al, A2, B1, B2, C1, C2, D e E. A classe “A” é a mggipda e a
classe “E”, a mais carente. A partir de janeiro de 2008, foi homologada paragistenia de
corte de pontos para a classificacdo é: 42 a 46 pontos (Classe Alj13%ontos (A2), 29 a
34 pontos (B1), 23 a 28 pontos (B2), 18 a 22 pontos (C1), de 14 a 17 pontos (C2)13le 8 a
pontos (D) e de 0 a 7 pontos (E). A soma dos pontos classificou os indidekiesestudo
nas classes sociais A, B, C, D e E.

Cabe lembrar que, mesmo sendo cuidadores familiares dos individuosMimalL
ABEP foi aplicada, por meio de entrevista, a diade. Isso se fezs@e® por se considerar

que o cuidador poderia nao residir no mesmo domicilio que o individuo com LME.

4.4.4 Medida de Independéncia Funcional

A MIF é o instrumento genérico mais extensivamente utilizado paediar a
independéncia funcional de individuos com alguma deficiéncia que impecdicnltedia
realizacdo das atividades cotidianas (BARBETTA e ASSIS, 2008, RIBERED, 2004)

Diversos estudos (RIBERTO, et al., 2001, BARBETTA e ASSIS, 2008, RTEE et
al., 2004) verificaram a reprodutibilidade e a confiabilidade da medidamga&ou bons
niveis para o valor total, bem como para a MIFm, para uso na populacieirbraA
confiabilidade inter e intraobservador é alta (r = 0,81 - 0,96); ocoeste de correlacao
intraclasse para a pontuacgédo total é de 0,97, com subescalas indigitealtariando entre
0,93 e 0,96 (ANDERSON, et al., 2008). O Kappa médio foi de 0,71 (entre 0,61 e 0,76)
(HAMILTON, et al., 1994).

Neste estudo foi utilizada somente a pontuacdo da MIFm (ANEXgeld) fato de o
escore cognitivo da MIF ter efeito teto para os individuos com,Lafibulatoriais e sem
trauma cranioencefalico associado (OTA, et al., 1996, RIBERTAI,,€2004). A soma da
pontuacdo das treze tarefas varia entre dependéncia complgian{b3) e independéncia

completa (91 pontos). Quanto maior a pontuacdo, maior a independéncia funcional.

4.4.5 Sobrecarga do cuidador (ZBI - “Zarit Burden Interview”)
O instrumento ZBI (ANEXO L) investiga a “carga” advinda dasfaedo de cuidados
com relacdo a frequéncia requerida e foi traduzido e validado gparso no Brasil,

apresentando boa consisténcia intemma=(0.87). Cada item do questionario foi pontuado
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dependendo da frequéncia, da prestacdo de cuidados respondida pelo cuidadore que pod
variar entre zero (nunca) e quatro (sempre). A Ultima questéoidsstenento refere-se a
percepcdo de sobrecarga do cuidador e a resposta pode variaremtrarinpouco’(zero) e
‘extremamente’ (quatro pontos). A pontuacdo total do ZBl pode vamiae eero e 88.
Quanto maior for a pontuacdo, maior serd a sobrecarga perc8QdZJFCA, 2000). A
pontuacdo pode ser classificada em quatro niveis de sobrecargagsendi® zero a 20 €
considerada sobrecarga pequena; de 21 a 40, sobrecarga moderada; de stibrad@0ga
moderada a severa; e de 61 a 88, sobrecarga severa. Essegslaigelsrecarga foram
propostos por Karlikaya e colegas (2005) e utilizados no estudo de Dalmoradores
(2010).

4.5 VARIAVEIS DO ESTUDO

4.5.1 Varidveis Dependentes (desfechoPominios do WHOQOL-Bref geral, fisico,
psicologico, relacdes sociais e meio ambiente (Varidvel quantitativa: 0 - 100 )

4.5.2 Variaveis Independentes (preditoras)Pacientes com lesdo medular/controles dos
pacientes, cuidadores/controles dos cuidadores (Varidveis -catsjoriddFm
(variavel quantitativa: 13 — 91); Escore do ZBIl para sobrecpegeebida pelos
cuidadores (variavel quantitativa: O — 88).

4.5.3 Potenciais Varidveis de Confusdo:Classificagdo socioeconémica (variavel
quantitativa: 0 — 46 ou categorica: A/B, C e D/E); Idade (varidwantitativa); Sexo

(variavel dicotdbmica).

4.6 CALCULO AMOSTRAL

O célculo do tamanho da amostra foi realizado no progr&ragrams for
Epidemiologist{PEPI) versao 4.0. Para um nivel de significancia de 5%, unm ged9% e
um tamanho de efeito regular (>0,6 DP) entre os grupos, obteve-sealimittitmo de 45
individuos em cada grupo.

4.7 ANALISE ESTATISTICA

A anadlise dos dados foi realizada utilizandsaftware Statistical Package for the
Social ScienceSPSS) versao 17.0.

As variaveis quantitativas foram descritas através de médideswio-padrao
(distribuicdo simétrica) ou mediana e amplitude interquartfticsiribuicdo assimétrica). As

variaveis categoricas foram descritas atraves de frequéncias absokltds/as.
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Para comparar as médias de idade e dos dominivgH{dQOL-Brefdos individuos
com LME (G1) e dos seus cuidadores (Grupo 2) com os individuos saudangie 3 e 4,
respectivamente), bem como dos individuos com LME (G1l) com 0S Seuectnass
cuidadores (Grupo 2), foi utilizado o testde Studenpara amostras independeniesando-
se em consideracdo a igualdade de variancias verificada peladétstvene As variaveis
categoricas foram comparadas pelo tgsiequadrado.Para comparacao da QV dos grupos 1
e 2 ajustados por sexo, classificacdo socioeconbmica e idadmuité a analise de
covarianciaANCOVA.

Para avaliar a associacdo entre as variaveis quantitdivasn aplicados os
coeficientes de correlacdo d&earsonou de Spearmann assim como o coeficiente de
regressao padronizado, para avaliar a associacdo de fa@¥samaliando os grupos 1 e 2.
Os valores dos coeficientes de correlacdo abaixo de 0,300 foram cathssdde pequena
magnitude; valores entre 0,301 e 0,499 foram considerados de moderada magnitude e igual ou
acima de 0,500 foram considerados de grande magnitude.

O nivel de significancia estatistica considerado foi de 5&0(05).



5 RESULTADOS

A populacdo foi composta por 248 individuos, divididos em quatro grupos: o G1,
composto por 62 individuos com LME; o G2, pelos seus respectivos cuidadgrepoa3
(G3), por 62 individuos sem lesdo medular, balanceados por sexo, idaasiécatao
socioecon6mica com os individuos do G1; o grupo 4 (G4), por 62 individuos que néao
exerciam a atividade de cuidar, balanceados por sexo, idade iBcalgds socioecondmica
com os individuos do G2.

Houve prevaléncia de individuos do sexo masculino nos grupos 1 e 3 (88,7%) com
média de idade de 40,2 e de 39,9 anos, respectivamente. No entanto, nos grupos 2 e
prevaleceram os individuos do sexo feminino (83,9%), com média de idd®@Odanos. A
classe “C” foi a predominante em todos os grupos, seguida patzes A/B e D/E. Nao
houve diferencas significativas entre os grupos com relacdo a @laaleclassificacédo
socioecondmica, sendo que no G4 um dos individuos nédo respondeu ao questiondao (Tabe
1).

Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas dos individuos

Lesao Medular Cuidador =
Variaveis G1 G3 G2 G4
N=62 N=62 N = 62 N=g2 D ©GleG2
Idade (anos) — M = DP 40,2+13,6 39,9+14,0 0,933* 43,9+155 43,9+15,6 0,986*0,151*
Sexo — N (%)

Masculino 55 (88,7) 55 (88.7) L 10(161)  10(161) , ., .
Feminino 7a13) 7@11,3) 1000 52(839) 52 (83.9) 10007 <0.00F
ABEP — N (%)
A/B 20 (32,3) 23 (37.1) 20(32,3) 19 (3L.1)
C 37(59,7) 34 (54.8) 0,845% 38 (61.3) 38 (62.4) 0,991 0,940
DIE 5(81)  5(81) 4 (6.5) 4 (6.6}

Gl=individuos com lesdo medular. G3=individuos $esdo medular. G2=cuidadores. G4=individuos nadaclares,

sem lesdo medular. M=média; DP=desvio-padrdo; Nendnde individuos, * Valores de obtidos pelo teste t de
student para amostras independentes. **ValoreB detidos pelo teste qui-quadrado. # Um dos indiwéddo grupo 4

ndo respondeu ao instrumento de classificacdoemmidmica (ABEP).

Das 52 cuidadoras, 42,0% eram conjuges, 35,0% maes, 15,0% irméas e 8,0% filhas.
Entre os dez cuidadores do sexo masculino, 30,0% eram pais, 30,0%reé&as, i20,0%
eram conjuges e 20,0% filhos. A diferenca da distribuicdo do graardaetpsco entre os
cuidadores do sexo feminino e do masculino nédo foi estatisticamente signifiPatiya27).

Com relacdo a gravidade e tipo da LME, a paraplegia e a les@uopleta foram mais
frequentes, sendo que 26 (42,0%) individuos apresentaram paraplegia comp(@fa7 23
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paraplegia incompleta, 11 (17,7%) tetraplegia incompleta e dois (82¥plegia completa.
(tabela 2). O nivel toracico de lesdo medular foi prevalente (74s%g)ido pelo cervical
(21,0%) e lombar (4,8%). Queda (40,3%) foi a causa mais frequente da traguimedular,
seguida por acidente de transito (37,1%) e por ferimento por arfogalé22,6%). A MIFm
apresentou pontuacdo media de 5337, e nas areas de funcdo a média de pontuacao foi de
28,510,9 para autocuidado, de ¥489 para controle de esfincteres, de 18,8 para
transferéncias e de 7,5 para locomoc¢ado. A média de idade no momento em que ocorreu a
lesdo traumatica na medula espinhal foi de 811177 anos, sendo a mediana do tempo de

leséo de 48 meses (Tabela 2).

Tabela 2- Caracteristicas clinicas dos individuos com lesdo na medula espinhal

Caracteristicas Clinicas N (%)
Gravidade e tipo da leséo
Tetraplegia Completa 2(3,2)
Tetraplegia Incompleta 11 (17,7)
Paraplegia completa 26 (42,0)
Paraplegia incompleta 23 (37,1)
Nivel neurolégico da lesdo
Cervical 13 (21,0)
Torécica 46 (74,2)
Lombar 3(4,8)
Causa do trauma
Queda 25 (40,3)
Acidente de transito 23 (37,1)
Ferimento por arma de fogo 14 (22,6)
M + DP
Idade (anos) no momento da lesédo 31,7+11,7
MIFm 53,8 + 23,7
Autocuidado 28,5+ 10,9
Controle de esfincteres 7849
Transferéncias 11,8+6,8
Locomocgao 57+25
Mediana (P25 — P75)
Tempo da lesdo (meses) 48 (17-142)

MIFm=escore motor da Medida de Independéncia Faatid\=nimero de individuos; M=Média; DP=Desvio
padréo; (P25-P75)=intervalo interquartil, entrgpercentis 25 e 75

Quanto ao escore do ZBI, a média das pontuacdes foi delZ722 com mediana de
27 pontos. Conforme a classificacdo da sobrecarga, 45,2% dos cuidadessntapam
sobrecarga moderada, 32,3% sobrecarga leve, 17,7% sobrecarga moceraeia & 4,8%
sobrecarga severa.

Quando comparadas as médias dos dominiddld®QOL-Brefdo G1 e G2 com as
meédias dos dominios de seus respectivos grupos-controle (G3 e G4), dileneacas

estatisticamente significativa®<0,001), demonstrando-se que os individuos com LME e
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seus cuidadores apresentam pior QV do que os individuos “saudaveis” n@lo@msd&3 e
G4, respectivamente) (Tabela 3).

N&o houve diferenca significativa entre os individuos com LME (&Ds seus
respectivos cuidadores (G2) em relacédo aos escores médios dood@oWHOQOL-Bref
Porém, quando os valores foram ajustados para sexo, idade ecelgdsifsocioeconémica,
os individuos com LME diferiram estatisticamente nos dominiosofisipsicolégico dos

cuidadores (Tabela 3).

Tabela 3- Comparacéo das médias dos dominios de qualidade de vida dos grupos

- Lesdo Medular Cuidadores " -
Dominios do WHOQOL- Bref M + DP M + DP P P
Geral
Grupos principais (G1 e G2) 64,7+18,5 65,9+155 0,694 0,076
Grupos controle (G3 e G4) 80,8+ 13,5 78,2+9,3

Fisico
Grupos principais (G1 e G2) 59,6 + 18,7 64,3+154 0,127 <0,001
Grupos controle (G3 e G3) 85,7+11,1 77,1+137

Psicoldgico
Grupos principais (G1 e G2) 66,5+17,0 64,6 +15,6 0,521 0,042
Grupos controle (G3 e G#) 79,8 +10,8 741+125

Relac¢des Sociais
Grupos principais (G1 e G2) 59,9+ 21,6 63,8+225 0,327 0,095
Grupos controle (G3 e G#) 80,2 + 14,0 76,5+ 16,5

Meio Ambiente
Grupos principais (G1 e G2) 60,0+ 14,4 55,9+15,2 0,128 0,925
Grupos controle (G3 e G3) 69,7+12,1 65,1+13,6

M=Média; DP=Desvio padrao; WHOQOL (World Health @ngzation Quality of Life) -Bref=Medida de QV da

organizagdo mundial da saude-versao reduzida; @fividuos com LME; G2: cuidadores; G3: individuos-
controle do G1; G4: individuos-controle do G2. *df@s de P obtidos pelo teste t de Student paratasos
independenteg* Valores de P ajustados para sexo, idade e clasgificsocioecondmica através da Andlise de
Covariancia (ANCOVA). $ Valores de P < 0,001, obsigelo teste t de Student para amostras indepiesdea
comparagao do G1 com o G3 e do G2 com o G4, ens w&ldominios d&WHOQOL-Bref

Ao analisar o modelo de regressao linear multivariado (Tabela 4jyalseque o0 G1
(individuos com LME) se associou negativamente aos dominios figisimadgico, de QV
(o beta apresenta valores negativos para esse grupo), apesat dercaf@esentado média
maior dos escores brutos no dominio psicologico do que o G2 (Tabela3). No disidaie
psicolégico percebe-se também a interferéncia do sexo, pois asilipesentam menor QV
nesses dominios. Além disso, é importante ressaltar que aichgssf socioecondmica,
representada pelo escore total da ABEP, influencia significa¢iree em todos os dominios
do WHOQOL-Bref quando analisados os dois grupos, indicando que, quanto maior a classe
socioeconOmica, melhor a QV (Tabela 4).
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Tabela 4 - Fatores independentes associados com os dominios de qualidade desvida
grupos le?2

_ o Relagbes Meio

Variaveis Geral Fisico Psicologico socig;is Ambiente

p P p P p P p P p P
Gl -0,221 0,084 -0,455<0,001 -0,246 0,046 -0,247 0,052 0,021 0,871
Idade -0,053 0,550 -0,152 0,072 -0,031 0,714 0,009 0,918 0,148 0,098
Sexo feminino -0,249 0,053 -0,414 0,001 -0,417 0,001 -0,224 0,080 -0,190 0,139
ABEP total 0,271 0,002 0,280 0,001 0,303 <0,001 0,282 0,002 0,194 0,029
Gl = individuos com LME.B=coeficiente de regressdo padronizado. ABEP = ummnto para classificacédo

socioecondmica.

O G1 apresenta associacdo positiva e significativa de todos rogioe do
WHOQOL-Brefcom a classificacdo socioeconémica e com a MIFm, ou sejadiegduos
com LME com maior classificacdo socioecon6mica e independé&nutégonal apresentam
melhor QV. No G2, os dominios ddWWHOQOL-Bref se associaram inversa e
significativamente com a sobrecarga percebida (ZBI), mas néo hesweiacdo significativa
com a classificacdo socioeconémica (ABEP), o que demonstra qiedcres com maior
sobrecarga de cuidados apresentaram pior QV e que essa é indepeledelassificacdo

socioecondmica (Tabela 5).

Tabela 5 - Associacdo dos dominios de qualidade de vida a medida de indep&ndénc
funcional, a sobrecarga dos cuidadores e a classificacdo socioecondmica

B G1 (n = 62) G2 (n = 62)
\?VOHrgg(é)SL‘_j%ref MIFm ABEP ZBI ABEP
r P r P p P p P
Geral 0410 0001 0322 0011  -0431 <0001 0115 0,374
Fisico 0474 <0001 0,309 0014  -0446 <0001 0045 0,730
Psicolégico 0543 <0001 0372 0,003  -0666 <0001 0113 0,380
Relagdes Sociais 0,345 0,006 0,260 0,041  -0,376 0,003 0,171 0,185
Meio Ambiente 0,389 0,002 0,260 0041  -0,468 <0001 0046 0,721

WHOQOL (World Health Organization Quality of Lif&ref=medida de QV da organizacdo mundial da saédsio
reduzida; G1: individuos com LME; G2: cuidadoredBEP=medida utilizada para classificacdo socioecace&im
ZBl=escore de sobrecarga percebida pelo cuidaddFmMescore motor da Medida de Independéncia Fuaktidn
Valores do coeficiente de correlacdo de Pearsot \falores do coeficiente de correlagdo de Spear(na

Na Figura 1 observa-se que a MIFm dos individuos com LME (GHsseciou
inversa e significativamente com o ZBI de seus cuidadores (6P)586;P<0,001). Quanto
maior a independéncia funcional dos individuos com LME, menor a sobreescgbida por

seus respectivos cuidadores. Essa correlacdo negativa foi observidmalesignificativa
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com todos os dominios da medida de independéncia funcional (P<0,001): autocuidado (r=
0,511); controle de esfincteres (rs=-0,524); transferéncia (rs=-0,508) e |émMo©,509).

60,00 [}

40,007

Sobrecarga do cuidador

20,00

0,007

T T T T T
0,00 20,00 40,00 60,00 80,00 100,00

Escore total - MIFm

Figural - Associacdo do escore motor da medida de independéncia
funcional (MIFm) dos individuos com lesdo na medula espinhal com a
sobrecarga percebida (ZBI) por seus respectivos cuidadores



6 DISCUSSAO

A LME é uma condi¢do devastadora e debilitante que acomete individuos, jene
todas as regibes do mundo (SEKHON and FEHLINGS, 2001), impactandovaegatte
tanto na QV dos individuos acometidos (BARKER, et al., 2009) quanto nasielséadores
(UNALAN, et al., 2001). Assim, a preocupagdo em “dar vida aos ates” levado
pesquisadores do mundo todo ao uso de medidas da QV.

A discusséo deste trabalho foi dividida em cinco itens para melganizacdo e

compreensao.

6.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS E CLINICAS

As caracteristicas sociodemograficas e clinicas encontra@agopulacdo deste
estudo sdo semelhantes aos resultados de outros estudos, tantg@margleevaléncia do
sexo feminino no grupo de cuidadores (CHAN, LEE and LIEH-MAK, 2000, POST,
BLOEMEN and WITTE, 2005, RODGERS, et al., 2007, ELLIOTT and BERRY, 2009,
NEUGAARD, et al., 2008), quanto a do sexo masculino no grupo de individuokM&m
(JANG, et al., 2004, RODGERS, et al., 2007, POST, BLOEMEN and WITTE, 2005 et
al., 2007), independentemente das diferencas econdémicas, geografidasras entre 0s
paises (ACKERY, TATOR and KRASSIOUKOV, 2004). A prevaléncia casse
socioeconOmica C neste estudo se deve ao fato de o recrutamesioteealizado em
ambulatérios que atendem pelo Sistema Unico de Salde (SUS). No eafmdar do
tamanho amostral relativamente pequeno, em um levantamento reaira@®09 pelo
Instituto de Opinido Publica e Estatistica (IBOPE), a madaspessoas residentes na capital
do Rio Grande do Sul, bem como no Brasil, pertence a classe Ctraned® das A/B e das
D/E (ABEP, 2011). Em outros paises, a incidéncia de LME tem sidxiada a menor
classificacdo socioecondmica (WU, et al., 2011) e ao comportamentscd adotado mais
comumente pelos homen8HEAUREGARD and NOREAU, 2010), sejaa atividade
profissional, seja na préatica de esportes ou na exposi¢cdo a viol[eAdaUL-HOQUE,
GRANGEON and REED, 1999p que é valido também para o Brasil. A prevaléncia de
paraplegia também é relatada em estudos realizados na EsgaM®EN BERG, et al.,
2011) e na Turquia (KARACAN, et al., 2000). Em contraste, varios outros [sestpres

relataram uma porcentagem maior de tetraplegia no Canad#DENR et al., 2003,
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PICKETT, et al., 2006), na Australia (O'CONNOR, 2002), na Holanda (\WSBECK, et
al., 2000) e na Noruega (HAGEN, et al., 2010). A menor propor¢gdo de casisagegia
pode ser devida a uma falha de captacdo de casos com lesOesmave@Esapmo aqueles que
morreram antes da admissao (VAN DEN BERG, et al., 2011) ou apdts &ospitalar
(LEVY, et al., 1998), o que deve ser considerado em paises em deseautivoomo o
Brasil. Quanto a prevaléncia de lesdes incompletas em detoindas completas, os
resultados assemelham-se aos encontrados na Espanha (VANHEREB Bt al., 2011) e na
Turquia (KARACAN, et al., 2000). Os dados referentes a etiologidsvitta sdo de dificil
comparacao, j4 que a etiologia parece depender de classifiemp@esficas por categoria,
como por exemplo, quedas de bicicleta, de altura, de motociclet oeiras, bem como da
idade em que ocorre a LME. Assim, estudos globais para comparagimldgia entre
paises sdo inconclusivos (ACKERY, TATOR and KRASSIOUKQOV, 2004).eNtanto,
paises com situagdo econ6mica similar mostram tendénciadogiat semelhantes (WU, et
al., 2011)

6.2 COMPARACAO DAS MEDIAS DOS DOMINIOS DOWHOQOL-BREF DOS
INDIVIDUOS COM LME E DOS SEUS CUIDADORES COM OS INDIDUOS
SAUDAVEIS

Este estudo mostrou que a QV de individuos com LME é pior do que a de individuos
saudaveis. Esse resultado é apoiado por estudos anteriores coss{8ARKER, et al.,
2009, JANG, et al., 2004), independentemente dos diferentes instrumengasiagilpara
medida de QV (KREUTER, et al., 2005, WATSON, OZANNE-SMITH and RARDSON,
2007, DAHLBERG, ALARANTA and SINTONEN, 2005). Da mesma forma, gdaahente
aos individuos com LME, os cuidadores tém sido descritos como “doentéssaslidas”
(BROWN, POTTER and FOSTER, 1990), por causa da evidéncia de pesansi#bsao
desempenhar o papel de cuidador (NEUGAARD, et al., 2008). Nado somente cesddeor
individuos com LME, mas também os cuidadores de pessoas com doencggecwadas
(NEUGAARD, et al, 2008) ou crbnicas (ALSHUBAILLI, et al., 2008),eggmtaram menores
escores de QV quando comparados a populacdo em geral. Os cuidadores, @upadados
aos ndo cuidadores, apresentam reducdo no numero de dias saudaveis, amfloenci
principalmente nos dominios fisico e psicolégico de QV (NEUGAARDalet2008). A
intensidade do impacto na QV do cuidador pode ser maior dependendo da relacéo do cuidador
com o receptor de cuidados (POST, BLOEMEN and WITTE, 2005, NEUGAARIAI.,
2008) e da quantidade de cuidados requerida pelo receptor (NEUGAARD, €008,
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ALSHUBAILLI, et al., 2008). Em contraste aos resultados encontradts aena maioria dos
estudos, LO (2009) n&o observou diferencas significativas naVWNOQOL-Bref entre o
grupo de cuidadores e de ndo cuidadores, sugerindo que este resultadelastef@do a
cultura chinesa, onde a pratica do cuidado familiar esta enrapagaincipios de piedade
filial, centrados na submisséo e na obediéncia. Contudo, em comparacéste@studo, 0s
cuidadores incluidos no estudo de LO (2009), provavelmente, apresentariaomr me
sobrecarga de cuidados, ja que a responsabilidade da prestacdo descerdadistribuida

entre varios familiares, o que também pode implicar menor impacto na QV.

6.3 COMPARAQAO DOS DOMINIOS DAVHOQOL-BREFENTRE OS INDIVIDUOS
COM LME E SEUS RESPECTIVOS CUIDADORES

N&do foram encontradas diferencas significativas na comparaca@Walos
individuos com LME com a QV dos seus respectivos cuidadores. Noeratpas o ajuste de
valores para sexo, idade e classe socioeconémica, a QV dos individubas/I& diferiu, no
dominio fisico e psicoldgico, dos cuidadores. (Tabela 3). Ao utilizaraéise de regressao
linear multivariada para identificar fatores independentes (Gdg $eminino, idade e
classificagdo socioecondmica) associados com a QV dos dois ¢rumzsiores e individuos
com LME), observou-se que tanto o G1 (com LME) quanto o sexo femiairassociou
negativa e significativamente a QV fisica e psicolégica.c@esiderada a magnitude de
associacao dos dois fatores (G1 e sexo feminino) a QV fisiceoddgsca, os individuos com
LME apresentaram a QV fisica um pouco pior, a0 passo que 0 $exini@ apresentou pior
QV psicolégica. Como o grupo 2 (cuidadores) foi composto em sua ma8&24) pelo
sexo feminino, pode-se considerar que os cuidadores apresentaram pisicQi¥gica do
que os individuos com LME, ja que o G1 (com LME) foi composto em suziené88,7%)
pelo sexo masculino. Da mesma forma, pode-se considerar que os indodadubME (G1)
apresentaram pior QV fisica do que os cuidadores, jA que um pequeno nuineividigos
do sexo feminino compunha o G1 (com LME). Assim, a incapacidade funcimsal
individuos com LME sobrecarregaria os seus cuidadores, impactandgairivenite na sua
QV psicolégica (Tabela 5).

A associacdo negativa do sexo feminino tanto a QV fisica (MBAWOKELLO
and TURIHO, 2010) quanto a psicoldgica (BLAY e MARCHESONI, 20Dl )ehcontrada
também em outros estudos e tem sido atribuida a maior sobree@8a&,(BLOEMEN and
WITTE, 2005) e a maior prevaléncia de morbidades psiquiatricagssste fadiga em

cuidadores (WEITZENKAMP, et al., 1997), o que pode ser resultado daagieste
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cuidados em si. Nao foram encontrados estudos que avaliassgraaboida LME na QV de
individuos com LME e de seus cuidadores simultaneamente. A ideg@ticke determinantes
na QV dessa populacédo € importante para auxiliar na elaboracaerderigbes efetivas para
diminuir o sofrimento dessas familias. Schestatsky e colabosa(Rf€6) descreveram que
pacientes com Parkinson apresentaram pior QV fisica e psiald@giando comparados aos
seus cuidadores. Entretanto, no estudo atual somente apds o ajuste de foadone
encontradas diferencas na comparacdo da QV. Ao considerar issoe pare a LME,
comparada a doenca de Parkinson, tem maior impacto negativo na Q¥dbwores, talvez
pela forma repentina com que se instala.

Portanto, ndo se pode subestimar que o impacto na QV dos cuidadoresepossa s
semelhante ao impacto na QV dos individuos com LME, sobretudo admartiomento em
que os cuidadores “compensam” as incapacidades geradas pelaolddiE pode implicar
sobrecarga emocional. Isso explica o resultado da associacao sheverdarecarga com a QV
dos cuidadores, principalmente com o dominio psicologico (Tabela 5).o3&rando a
atividade de cuidar e a condicao fisica de individuos, analisar gpp&ocge QV com relacdo
ao sexo tem sido uma tarefa ardua e muitas vezes inconclusivad@aatibuir a percepcéo
de QV ao sexo, neste estudo, seria subestimar o impacto da LK &twidade de cuidar e,
apesar da diferente forma com que homens e mulheres possam percebgir a vida
(HOLICKY and CHARLIFUE, 1999), a atividade de cuidar desempenhadanptiteres é
uma realidade social, independentemente da cultura ostatias econdmico de um pais
(GUBERMAN, 2004).

Este estudo também mostrou que a classe socioeconémica influencivaipesite
todos os dominios de QV nos dois grupos (Tabela 4), embora tenha apressstagao
significativa somente com a QV do G1 (individuos com LME) na analdividual (Tabela
5). A independéncia financeira tem sido considerada um dos pré-egjpiaa melhor QV
(DUGGAN and DIJKERS, 2001). Obviamente, os recursos financeiros patgorcionar a
realizacdo de adaptacBes no ambiente fisico, 0 que parecesenalémportancia, pois as
barreiras ambientais restringem as AVDs (NEWMAN, 2010) erticipmcdo em atividades
de lazer (MILLER, et al., 2006). Entretanto, a classificacdo eciadmode estar diretamente
relacionada a perda do emprego apés LME (BABAMOHAMADI, NEGA®EH and
DEHGHAN-NAYERI, 2011). Em funcéo disso, no Brasil foram criados gwogramas de
transferéncia de renda para pessoas com deficiéncia. Por reg@s gieogramas, as pessoas
com deficiéncia tém direito ao Beneficio de Prestacdo Continigi@), que € a garantia

mensal do recebimento de um saldrio minimo, ou a aposentadoria por mvRkda ter
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acesso a esses, as pessoas precisam atender ao critérica perigia médica realizada pelo
Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS), de que sua &ituiagncapacitante para a
vida independente e para o trabalho. A diferenca entre os dois progiannassferéncia de
renda diz respeito a contribuicdo, prévia a LME, para com o sistersaguridade social. A
aposentadoria por invalidez é viavel as pessoas que contribuiramsistenta de seguridade
social. O BPC é acessivel as pessoas que nao contribuiram e guevesmrenda familiar
per capita até um quarto do salario minimo (SANTOS, 2008). Contudo, embsza
programas sociais tenham como objetivo contribuir para que as pessoageficiéncia
saiam da condicdo de dependéncia, de certa forma, restringehisfio dessas pessoas no
mercado de trabalho, o que possivelmente influencia na clagddisacioecondmica, ja que
0s gastos financeiros com a saude podem ser maiores, conformesttano no estudo de

Cardenas e colaboradores (2004), considerando a dependéncia funcional apos LME.

6.4 CORRELA(;AO DA QV COM A INDEPENDENCIA FUNCIONAL E GM A
SOBRECARGA DE CUIDADOS

A perda da capacidade de movimentar-se implica a perda de autosmiinéaas
reacdes corporais, e isso resulta em uma sensacdo de impat@mte da limitacdo e da
dependéncia imposta pela LME (FARO, 1999). Assim, a associagg@iv@ de todos o0s
dominios doWHOQOL-Brefcom o escore motor da medida de independéncia funcional
(MIFm) nos individuos com LME ja era esperada neste estudorésgtado é apoiado por
estudos anteriores realizados para identificar preditores pdinarn@V de individuos com
LME, mas que ndo permitem comparacdes em razdo do uso de dgerestitumentos de
medida para avaliar a QV, comoNwpttingham Health ProfilgNHP), o Reintegration to
Normal Living indexRNLI) (CALMELS, et al., 2003), &hort Form36 (SF-36) e &pinal
Cord Injury Quality of Life(SCIQL- 23) (KREUTER, et al., 2005). No entanto, Barker e
colaboradores (2009) utilizaram a MIF eVdHOQOL-Brefe encontraram associagcéo da
independéncia funcional somente com o0s dominios psicolégico e meio amifiente.
associacdes da MIFm com todos os dominios de QV apresentada®stadsb podem ser
atribuidas as diferentes estratégias de enfrentamento adp&ldasindividuos com LME
(KENNEDY, et al.,, 2011) ou a maior dependéncia funcional dos individuos L&édEn
incluidos. Além disso, varios estudos associam a dependéncia furdnsnaldividuos com
LME a complicacbes médicas (RUZ, LEONI and CABRERA, 2000, VERSCHENER al.,
2011) e a reinternacdes hospitalares (SAVIC, et al., 2000, CARDEBIAS,, 2004), que

também sao preditivas de pior QV. Para esclarecer isso, sugergesquisas com
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delineamento longitudinal, j& que os estudos transversais ndo perestabelecer relacao
causa-efeito.

Conforme esperado, a QV dos cuidadores apresentou associacido corarsa
sobrecarga percebida na prestacdo de cuidados. Esse resultado jiaenaéesperado por se
considerar que aos cuidadores compete a “compensac¢do” da incapdadadiduo com
LME. Assim, um parceiro com LME pode ser uma fonte de limitégatm pela presenca de
barreiras estruturais (BEAUREGARD and NOREAU, 2010, ELLENBOGENal., 2006,
UNALAN, et al., 2001), quanto pela necessidade de assisténcia para afealiazaguidados
pessoais, que, combinadas as tarefas domésticas habituais, podemsolgerearga aos
cuidadores (BEAUREGARD and NOREAU, 2010), levando a pior QV dos cuidadsiém
disso, a incapacidade pode significar uma decepcéo tanto aos olhos dorogi@ato aos da
pessoa com a incapacidade. Essa decepcao se refere a incapbcidadede acordo com os
ideais de ser capaz, “produtivo e independente”, para que possa cuidanekm® e dos
membros da familia (CHAN, LEE and LIEH-MAC, 2000). No estudo de Wnaleol. (2001)
a QV dos cuidadores ndo se associou com o nivel da leséo, agpestda ASIA ou o grau
de espasticidade apresentados por individuos com LME. Esses resplaéos parecer
contraditérios com os deste estudo, no entanto os parametros utilizaddagtam e col.
(2001) ndo sado parametros de dependéncia de cuidados, embora possam esta
correlacionados; portanto, podem nao refletir em sobrecarga doslan@slee, assim, néo

causam impacto na QV dos mesmos.

6.5 CORRELAQAO DA INDEPENDENCIA FUNCIONAL DOS INDIVID@S COM LME
COM A SOBRECARGA DOS SEUS RESPECTIVOS CUIDADORES

A associacdo inversa entre a MIFm e a sobrecarga de cuidddiwes possa
explicar a semelhanca na percepcdo de QV dos individuos com LMEacdos seus
respectivos cuidadores, pois considera-se que o cuidador tenha a “redipladsdbde
prestar cuidados a fim de diminuir o efeito da incapacidade furiciandada dos individuos
com LME. Assim, ao cuidador cabe a prestacdo de assisténcia \fids, Aais como
alimentacédo, vestuario e higiene. Além disso, é tarefa do cuidadordo o individuo com
LME é dependente funcionalmente, executar a troca de decubitopesiieas, que sao
medidas de intervencdo importantes para a prevencao de complidatiéas. A associacao
da independéncia funcional com a sobrecarga do cuidador é apoiada por siutfos; éo
entanto, a comparagcao com este estudo torna-se dificil em virtudéiziagdo de diferentes

instrumentos de medida, como o Barthel Index (BI) para independ@ncianal (POST,
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BLOEMEN and WITTE, 2005) e o autorrelato da prestacdo de cuidaddsdexzem horas

nas ultimas duas semanas, para sobrecarga de cuidados (SAMSA|GI@iNBRANCH,

2001). A quantidade de tempo dispensada a prestacao de cuidados ou de cuidados recebidos &
na melhor das hipoteses, um apoio indireto para estudos que mensurarrgalpeebida

por cuidadores, pois horas prestadas ao cuidado e sobrecarga do cuidadmrcedosc
diferentes, embora correlacionados (POST, BLOEMEN and WITTE, 2005).



7 CONCLUSAO

A qualidade de vida de individuos com lesdo na medula espinhal esdaugtadores
foi pior do que a qualidade de vida de individuos que nao tinham leséo na nspihitales
que nao exerciam a atividade de cuidador, do mesmo sexo e com idtabksiicacao
socioeconOmica semelhantes.

Os individuos com lesdo na medula espinhal apresentaram qualidade de vida
semelhante a de seus respectivos cuidadores. No entanto, apos apmtadexo, idade e
classificacdo socioecon6mica, os individuos com lesdo na meduthaspios cuidadores
diferiram nos dominios fisico e psicolégico de qualidade de vida.

A qualidade de vida e a sobrecarga dos cuidadores apresentaraiacassioversa,
ou seja, os cuidadores apresentavam melhor qualidade de vida, ha mediga sarsentiam
menos sobrecarregados pela prestacdo de cuidados ao individuo com |as&duia
espinhal.

A qualidade de vida e a independéncia funcional de individuos com lesaaula me
espinhal apresentaram associagdo positiva. Assim, os individuos cém nasmedula
espinhal apresentavam melhor qualidade de vida, na medida em quatapaeesedambém
maior independéncia funcional.

A independéncia funcional de individuos com lesdo na medula espinhalnauuese
associagdo inversa a sobrecarga dos cuidadores, isto é, aqueles indjuédapsesentavam
maior independéncia funcional para realizar as atividades cosdipnesentavam cuidadores

menos sobrecarregados pela prestacédo de assisténcia.



8 CONSIDERACOES FINAIS

A mensuracdo de qualidade de vida vem sendo progressivamente utilimada e
populacdes com distintas condicbes de saude, a fim de possibilifaoriaee no
direcionamento das intervencdes as areas mais necessitadadereodsi a percepcao
individual e propria das pessoas, bem como para propor intervencdediéaspoliblicas de
saude, mais especificamente naquelas voltadas a pessoa portadora deideficigrasil.

Este estudo contribuiu para demonstrar que o impacto negativoadanteslular nao
ocorre somente na qualidade de vida do traumatizado medular, mas tamigéalidade de
vida do responsavel pela prestacédo de assisténcia a ele. A depehd&rional, consequente
a lesdo na medula espinhal, limita o desempenho das atividades do individugraaum
semelhante ao que sobrecarrega os seus cuidadores, fisica e dmeai@ndevando a um
prejuizo na qualidade de vida de ambos. Com base nesses resultad@ssesuger o0s
cuidadores de individuos com lesdo na medula espinhal sejam incluid@ganoehto de
reabilitacdo, ndo de forma passiva para a prestacdo de cuidadammapotencial para um
resultado mais efetivo, tanto na qualidade de vida do individuo traudmtquzanto na deles
proprios.

Da mesma forma, seria interessante a implementacéo dequipe de intervencao
multiprofissional voltada ao treinamento para a resolucdo de prablgendiade cuidador -
receptor dos cuidados, conforme a proposta por ELLIOTT and BERRY (2007).

As estratégias de intervencdo, que envolvem tanto o cuidador quastepbor de
cuidados, sao particularmente promissoras para melhorar a qualidada de ambos. Este
estudo, de certa forma, apoiou a hipétese de Schulz e col. (2009) deisfemm sinergias
importantes a serem atingidas no tratamento simultdneo para dauidpara o receptor dos
cuidados em nivel comunitario. Eles demonstraram a efetividade deeng#&o voltada a
diade quando comparada aquela voltada somente ao cuidador. Os afitoraram que
cuidar € um esforgco altamente interativo, em que responséveiseéciarios dos cuidados
afetam mutuamente uns aos outros e consideraram essencial o emtohdmembos nas
intervencdes clinicas. Portanto, considerando que o Brasil dispfe devigo ger atencéo
primaria a saude, realizado pelas equipes de Estratégia de &ademmilia, em nivel
comunitario, sugere-se que as intervencdes envolvam o cuidador eptorete cuidados

simultaneamente, a fim de que se alcancar melhor qualidade de vida da familia.



9 LIMITACOES DO ESTUDO

Este estudo teve um delineamento transversal, que apesar do paremmegtapos
de individuos controles, compostos por sujeitos sem lesdo medular eocgegenéiam a
atividade de cuidador, ndo permite inferéncia sobre causa-efeito.

Os resultados encontrados ndo podem ser generalizados, ja que oasealzédo
em somente um centro de atendimento e a presenca do cuidador fde@@@sium dos
critérios de inclusdo, o que pode corresponder tanto a maior dependératimlados dos
individuos com lesdo medular, quanto a maior sobercarga percebida por seus cuidadores.

O ajustamento dos dados para sexo provocou o despareamento dos individuos com
lesdo medular em relacdo aos seus respectivos cuidadores e damamstiuéncia do sexo
na percepcao de qualidade de vida. Esse fato necessita denvestigacao, considerando o
pequeno tamanho amostral de individuos do sexo feminino no grupo de individuosamm le

na medula espinhal, bem como de individuos do sexo masculino no grupo dos cuidadores.
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APENDICE A
Entrevista
Nome: Sexd:(())F Data da entrevista
Nome do receptor dos cuidados
Endereco: Telefone para contato:
Data de Nascimento: / / Idade
Profissao: upafao atual:

Grau de parentesco com o individuo com lesédo medula

Historico de doencas neurolégicas




ANEXO A

Autorizagao do Coordenador do CAD

Passo Fundo, 20 de julho de 2009.

Autorizacfio para Coleta de dados apés aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa da PUCRS

Eu //'IZ 0%;/,%) 42‘74 F/&'Mﬁ—’ , Coordenador do

CAD, conheco o protocolo da pesquisa intitulada “Avaliag¢io da Qualidade de

Vida de Individuos com lesio medular e de seu cuidador”, desenvolvido pela

pesquisadora Renata Busin do Amaral.

O inicio desta pesquisa no CAD podera ocorrer a partir da apresentagio

da carta de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS.

'

Coordenzfér do Oé—\D —}(asso Fundo/RS
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ANEXO B

Autorizacao do Coordenador das Equipes de Estratégia de Saude da Familia em
Passo Fundo/RS

Passo Fundo, 20 de julho de 2009.

Autorizacio para Coleta de dados apés aprovagio do Comité de Ktica em
esquisa da PUCRS

7 4,7/%74 (}34?0”0 , Coordenador

das equipes de ESF do municipio de passo Fundo, conhego o protocolo da pesquisa

intitulada “Avaliacdio da Qualidade de Vida de Individuos com lesio medular e

de seu cuidador”, desenvolvido pela pesquisadora Renata Busin do Amaral.

O inicio desta pesquisa nas Equipes de ESF poderd ocorrer a partir da

apresentagdo da carta de apmvagﬁo do Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS.

s (- 3\/

a4
Coordenador das equnpmtégla de Saide da Familia de Passo Fundo/RS

{
f gV

4 4/},3‘:;}, {Sﬂ{ ) /]j
[V y. M 2



ANEXO C

Parecer de Aprovacao da Coordenacao do PPG da PUCRS

QALY  rontificia Universidade Catlica do Rio Grande do Sul
FACULDADE DE MEDICINA
RS

PUC POS-GRADUACAO EM MEDICINA E CIENCIAS DA SAUDE

Of. 368/09-PG
Porto Alegre, 10 de setembro de 2009.

A Pos-Graduanda
Renata Busin do Amaral

N/Faculdade

Prezada P6s-Graduanda:

Comunicamos que a proposta de dissertagdo intitulada
“AVALIA(;I"-'\O DA QUALIDADE DE VIDA EM INDIVIDUQS COM LESAO
MEDULAR E EM SEU CUIDADOR” foi aprovada pela Comissdo
Coordenadora do Programa de Pos-Graduacdo em Medicina e Ciéncias da
Saude. i

A mesma devera ser encaminhada ao Comité de Etica em
Pesquisa, através do setor de Pesquisas e Estagios, 2° andar do Hospital
Sdo Lucas/PUCRS. Ap6s aprovagdo do CEP entregar cépia na secretaria do
Programa. Em anexo, copia da avaliacdo.

Atenciosamente,
Profa. Dr. Magda |Lalior Nunes

Coordenadora do Programa de Po5-Graduacio
em Medicina e}fléncias da Salde

C/c: Prof. Dr. Martin Pablo Cammarota

Campus Central

PUC;—;* & Av, Ipiranga, 6690 ~ P. 60 - 32 andar — CEP 90610-000

Y Porto Alegre - RS - Brasil

Fone: (51) 3320-3318 — Fax {51) 3320-3316
E-mail: medicina-pg@pucrs.br
www.pucrs.br/famed/pos
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Parecer do Professor Avaliador da Comisséao Cientifica do PPG da PUCRS

llFAMED Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul
]] ‘ FACULDADE DE MEDICINA

PUCRS POS-GRADUACKO EM MEDICINA E CIENCIAS DA SAUDE

PARECER DO PROFESSOR AVALIADOR
1. Titulo: adequado, claro, conciso?Adequado

2. Introducgdo: fundamentacgdo, justificativa e relevéncia adequadas e
pertinentes? Hipotese € apresentada? Adequados, hipdstes apresentada
claramente

3. Objetivos: claros e adequados?Claros e adequados

4. Métodos
a) Delineamento:Adequado
b) Pacientes ou material: Adequado
¢) Afericdo das variaveis:Adequado
d) Estatistica:Adequada
5. Referéncias bibliograficas:Adequados
6. Avaliacdo final
a. ( X) Aprovado
b. ( } Retornar com modificagbes para avaliacao
G

)} Reprovado

Questdes especificas (em caso de retorno com modificacdes):

Porto Alegre, / / Assinatura

Campus Central

PUC Av. Ipiranga, 6690 - P. 60 - 3° andar - CEP 90610-000
Porto Alegre - RS - Brasil
Fone: (51) 3320-3318 - Fax (51) 3320~3316

E-mail: medicina-pg@pucrs.br
www.pucrs.br/famed/pos
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ANEXO D

Aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS

Pontificia Universidade Catolica do Rio Grande do Sul
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

OF.CEP-245/10 Porto Alegre, 08 de marp de 2010.

Senhor Pesquisador,

O Comi® de Bica em Pesquisa da PUCRS apreciou e aprovou
seu protocolo de pesquisa registro CEP 09/04922 intitulado “Avaliacéo
da qualidade de vida de individuos com lesio medular e de seu
cuidador”.

Salientamos que seu estudo pode ser iniciado a partir desta

data.
Os relatrios parciais e final devedo ser encaminhados a este
CEP.
tenciosamente,
Prof. Dr. Jp= Roberto Goldim
Coordenadgrdo ZEP-PUCRS
Ilmo. 5r.

Prof. Martin Pablo Cammarota
Nesta Universidade

Campus Central
PUC _ |Av. Ipiranga, 6690 - 3%ndar - CEP: 90610-000
.+ |Sala 314 - Fone Fax: (51) 3320-3345
E-mail: cep@pucrs.br
www.pucrs.br/prppg/fcep



Parecer de Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS

Pontificia Universidade patblica do Rio Grande do Sul
Comité de Etica em Pesquisa

PARECER

["Cadastro do Projeto CEP/PUCRS
09/04922
L

[ Titulo:
| Avaliagéo da qualidade de vida de individuos com lesdo medular e de seu
| cuidador

T‘iesquisador Responsavel:
Martin Pablo Cammarota (orientador), Irenio Gomes da Silva Filho (co-
orientador)

Aspectos Cientificos e Metodolégicos
Participantes: Renata Busin do Amaral. Foram atendidas as recomendacdes do
Comité. :

i Aspectos Eticos
| Foram apresentadas as autorizagoes solicitadas por este Comité.

Recomendagéo

e ;
L Aprovar
=

|

|

Consideragdes Gerais

Data do Parecer 08/03/2010 |
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ANEXO E

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar da pss@fivaliacdo da Qualidade de Vida em
Pessoas com Lesdo medular e em seu cuidaddESta pesquisa estd sendo realizada com pacmi@entro
de Atendimento & Deficiéncia. O objetivo desta pé&sgé comparar a qualidade de vida de pessoasesém
medular com a qualidade de vida de seu cuidador.

Sua participagdo nesta pesquisa sera de respomdguestionario sobre sua Qualidade de Vida e
dois questionarios sobre execucdo de Atividade¥ida Diaria, além de um questionario de classifitac
econOmica. Ao participar deste trabalho vocé nawecd risco nem desconforto eminente ao responder o
instrumentos de pesquisa. Os procedimentos ndmffiEcardo em nenhum gasto financeiro. O benefieicua
participacdo sera o conhecimento sobre a Qualidadéda de pessoas com lesdo medular e a Qualdtade
Vida de seus cuidadores. As informacdes pessodidasbatravés desta pesquisa serdo confidenciaeyée
mantido anonimato e sigilo sobre sua participagésteriormente as fichas serdo destruidas (queshaOa
dados ndo serdo divulgados de modo que permitama &entificagdo. Vocé esta recebendo uma copite des
termo de consentimento onde consta o telefone dequsadores, podendo esclarecer suas duvidas aobre
pesquisa e sua participagdo, a qualqguer momentdoFocaso vocé tenha novas perguntas sobre estioest
podera entrar em contato com o pesquisador resgeinséDr. Martin Pablo Cammarota - pelo telefon&)(5
3320 3403; com a pesquisadora - Renata Busin doradlmapelo telefone (54) 9178 5186; ou, ainda com o
Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS — pelo teléfif) 3320 3345.

A qualquer momento vocé podera desistir de padiogretirar seu consentimento. Sua recusa nao
trard nenhum prejuizo em sua relacdo com o pestuisau com a instituicdo. Declaro que li e enteosli
objetivos, riscos e beneficios de minha participagd pesquisa e concordo em participar. Recebiacdpi
presente termo de consentimento.

Nome legivel do participante N° do RGGRFF Assinatura do participante
Nome legivel do pesquisador N° do RE&E B Assinatura do pesquisador
Este formulario foi lido para (nome) em __ / / (data) pelo

(pesquisador) enquargstava presente.

Nome legivel da testemunha N° do R&B#& Assinatura da testemunha

Passo Fundo,  de de 2010.

Elaborado com base na resolugdo 196/1996 do Canblelbional de Salde, do ministério da salde, mdaicio diario
Oficial n°201, 16/96
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ANEXO F

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar da pestivaliacdo da Qualidade de Vida em
Individuos com Lesdo medular e em seu cuidadorVocé foi escolhido por estar acompanhando seiligam
O objetivo desta pesquisa é comparar a Qualidadédiede pessoas com lesdo medular com a Qualidade
Vida de seu cuidador familiar.

Sua participacdo nesta pesquisa serd respondermravista contendo seus dados pessoais, um
questionario de Qualidade de Vida, um questiondeoclassificagdo econdmica e um questionario sobre
sobrecarga de cuidados. Ao participar deste trabalhé ndo correra nenhum risco ou desconforto emtenao
responder os instrumentos de pesquisa. E, os pnoeetbs ndo lhe implicardo em nenhum gasto financé€
beneficio da sua participagdo sera o conhecimerie 2 Qualidade de Vida de pessoas com lesao anezlal
de seus cuidadores. As informacdes pessoais olstidags desta pesquisa serdo confidenciais e sendidos
anonimato e sigilo sobre sua participacéo, postagate as fichas serdo destruidas (queimadas)adiss chao
serdo divulgados de modo que permitam a sua id=g#Ho. Vocé esta recebendo uma cépia deste teemo d
consentimento onde consta o telefone dos pesquesdmdendo esclarecer dividas relativas a pesquassua
participacdo, a qualquer momento. Entdo, caso t@t@a novas perguntas sobre este estudo, podeaa emt
contato com o pesquisador responsavel — Dr. M&ainlo Cammarota - pelo telefone (51) 3320 3403; aom
pesquisadora - Renata Busin do Amaral — pelo tete{684) 9178 5186; ou, ainda com o Comité de Eiiva
Pesquisa da PUCRS — pelo telefone (51) 3320 3345.

A qualquer momento vocé pode desistir de particgpaetirar seu consentimento. Sua recusa nao
trara nenhum prejuizo na sua relagcdo com o peshuisau com a instituicdo. Declaro que i e enteosli
objetivos, riscos e beneficios de minha participagd pesquisa e concordo em participar. Recebiacdpi
presente termo de consentimento.

Nome legivel do participante N°RIG ou CPF Assinatura do participante
Nome legivel do pesquisador NRdbou CPF Assinatura do pesquisador
Este formulario foi lido para (nome) em __ / / (data) pelo

(pesquisador) enquargstave presente.

Nome legivel da testemunha N° do R&B#& Assinatura da testemunha

Passo Fundo, _ de de 2010.

Elaborado com base na resolugédo 196/1996 do Canbkelbional de Salde, do ministério da salde, mddico diario
Oficial n°201, 16/96
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ANEXO G

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar da pest@@valiagdo da Qualidade de Vida de
Individuos com Lesdao medular e de seu cuidador’Esta pesquisa esta sendo realizada com pessoas
cadastradas no ambulatério de Estratégia da Sadideadhilia em seu bairro. O objetivo desta pesgéisa
comparar a Qualidade de Vida de pessoas com leséolan e a de seus cuidadores com a de uma populaca
gue ndo apresenta lesdo medular e nem exercddadéwde cuidador.

Sua participacdo nesta pesquisa serd o preenchirdentim questionario sobre sua Qualidade de
Vida e um questionario de classificacdo econdnficaparticipar deste trabalho vocé néo correrd nenhisco
ou desconforto eminente ao responder os instrumel@gesquisa. E, os procedimentos néo Ihe im@tcam
nenhum gasto financeiro. O beneficio da sua ppatiéo sera o conhecimento sobre a Qualidade dedéida
pessoas com lesdo medular e a de seus cuidadonmgsaradas com a Qualidade de Vida da populacao&mue
tem lesdo medular e ndo exerce a atividade dedmidAs informacdes pessoais obtidas através gesguisa
serdo confidenciais e serdo mantidos anonimatgile siobre sua participagdo, posteriormente asadicterdo
destruidas (queimadas). Os dados n&o serdo diwggiel modo que permitam a sua identificacdo. Vat& e
recebendo uma copia deste termo de consentimerde oansta o telefone dos pesquisadores, podendo
esclarecer suas duvidas sobre a pesquisa e si@ppgéo, a qualquer momento. Entdo, caso vocé&teatias
perguntas sobre este estudo, podera entrar emt@aue 0 pesquisador responsavel — Dr. Martin Pablo
Cammarota - pelo telefone (51) 3320 3403; com gyisadora - Renata Busin do Amaral — pelo tele{&de
9178 5186; ou, ainda com o Comité de Etica em Resaa PUCRS — pelo telefone (51) 3320 3345.

A qualquer momento vocé pode desistir de participagtirar 0 seu consentimento. Sua recusa nao
Ihe trara nenhum prejuizo na sua relacdo com oupssslpr ou com a instituicdo. Declaro que li e \mdites
objetivos, riscos e beneficios de minha participagd pesquisa e concordo em participar. Recebiacdpi
presente termo de consentimento.

Nome legivel do participante N° do RG ou CPF Assinatuvgdrticipante
Nome legivel do pesquisador N° do RG ou CPF Assinaturgdequisador
Este formulario foi lido para (nome) em ___ / / (data) pelo

(pesquisador) enquargstava presente.

Nome legivel da testemunha N° do R&B#& Assinatura da testemunha

Passo Fundo,  de de 2010.

Elaborado com base na resolugcédo 196/1996 do Canbkelbional de Salde, do ministério da salde, mddico diario
Oficial n°201, 16/96
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WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenagio do GRUPO WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil

64



Instru¢oces

Esle questiondario ¢ sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, sadde ¢
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Sc voce nfo tcm
cerleza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que
lhe parece mais apropriada. Fsta, muitas veszes, poderd ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores. aspiragdes, prazeres e preocupacdes. Nos estamos
perguntando o que voeé acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas tltimas

semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas semanas, wna questdo poderia ser:

nuda muito médio muito | completamente

pouco

recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5

neeessita?

Voeé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé reccbe dos outros o
apoio de que necessita nestas Gltimas duas semanas, Portanto, vocé deve circular o nimero 4

se voed recebeu "muito” apoio como ahaixo.

nada muito | médio | muito completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de i 2 3 4 5
que necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se voeé ndo reeebeu "nada” de apoio.
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Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule no niamero ¢ lhe parece a

melhor resposta.

muito uim nem ruim | boa muito
uim nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito muito
insatisfeito satisfeito satisfeito
nem
insatisfeito
2 | Quido satisfeito(a) vocé 1 2 3 4 5
esta com a sua saude?

As questdes seguintes sio sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas

semanas.
nada muito | maisou | bastante extrema-
pouco menos mente

3 | Em que medida vocé acha que 1 2 3 4 5
sua dor (fisica) impede vocé de
fazer o que vocé precisa?

4 | O quanto vocé precisa de 1 2 3 4 5
algum tratamento médico para
levar sua vida diaria?

5 | O quanto voceé aproveita a 1 2 3 - 5
vida?

6 | Em que medida vocé acha que 1 2 3 4 5
a sua vida tem sentido?

7 | O quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?

8 | Quio seguro(a) voce se sente 1 2 3 4 5
em sua vida didria?

9 | Qudo saudavel é o seu 1 2 3 4 5
ambiente fisico (clima, barulho,
poluigdo, atrativos)?
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As questdes seguintes perguntam sobre  qufio completamente vocé tem sentido ou € capaz de

fazer certas coisas nestas Gltimas duas semanas.

nada | muito | médio | muito | completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para 1 2 3 4
seu dia-a-dia?

11 | Vocé é capaz de aceitar sua 1 2 3 4
aparéncia fisica?

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4
satisfazer suas necessidades?

13 | Qudo disponiveis para vocé estdo | 2 3 4
as informagdes que precisa no seu
dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem 1 2 3 4
oportunidades de atividade de
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quio bem ou satisfeito

varios aspectos de sua vida nas tltimas duas semanas.

vocé se sentiu a respeito de

locomover?

muito uim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Qudo bem vocé é capaz de se I 2 3 4 5
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muito
insatisfeito

insatisfeito

nem
satisfeito
nem
insatisfeito

satisfeito

muito
satisfeito

Qudo satisfeito(a) vocé
estd com o seu sono?

3

i

Quio satisfeito(a) vocé
estd com sua capaci-
dade de desempenhar
as atividades do seu dia-
a-dia?

18

Qudo satisfeito(a) vocé
estd com sua capacida-
de para o trabalho?

Quido satisfeito(a) vocé
esta consigo mesmo?

20

Quio satisfeito(a) vocé
estd com suas relagdes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,
colegas)?

21

Qudo satisfeito(a) vocé
estd com sua vida
sexual?

22

Quao satisfeito(a) vocé
estd com o apoio que
vocé recebe de seus
amigos?

23

Quido satisfeito(a) vocé
estd com as condigOes
do local onde mora?

24

Quio satisfeito(a) vocé
esti com o seu acesso
a0s servicos de satide?

25

Qudo satisfeito(a) vocé
estd com o seu meio de
transporte?
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As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas
coisas nas ultimas duas semanas.

nunca algumas | Freqiien muito sempr
vezes -temente | freqiientement | e
e
26 | Com que freqiiéncia vocé 1 2 3 - 5

tem sentimentos negativos tais
como mau humor, desespero,
ansiedade, depressao?

Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESHONATIO? .....c..vvveeeeeciciieienicceninn.

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO |

ABEP - CLASSIFICACAO SOCIOECONOMICA

Nome: data de avaliacdo [

Instrugbes: A primeira coluna da tabela refere-se aos itensdguerdo ser perguntados ao entrevistado (colunbreada). A
primeira linha refere-se a quantidade deste item @entrevistado possui (linha sombreada). Aba@uimeira linha da
segunda coluna vocé tem o valor referente aquedatigiade de itens que o entrevistado possui. Gedstador devera
circular o valor referente a resposta do entredista

Exemplo: O entrevistado possui 1 videocassete/ DVD, o valgr deverd ser circulado € 2 que se refere adn{igade)
unidade que o entrevistado possui.

TEM (quantidade)
POSSES DE ITENS 0 1 2 3 4
Televisor em cores 0 1 2 3 4
Videocassete/DVD 0 2 2 2 2
Radios 0 1 2 3 4
Banheiros 0 4 5 6 7
Automoveis 0 4 7 9 9
Empregadas mensalistas 0 3 4 4 4
Maquinas de lavar 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer* 0 2 2 2 2

(*) independente ou segunda porta da geladeira.
Instrucéo: Na primeira coluna esta descrito o grau de instrulgiichefe da famila, na coluna ao lado esta destralor da
pontuacéo referente. Circule a pontuacao referente.

GRAU DE INSTRUCAO DO CHEFE DA FAMILIA PONTUACAO

Analfabeto/ até 3° série do ensino fundamental 0

4? série do ensino fundamental/ fundamental incompleto

Fundamental completo/ médio incompleto

Médio completo/superior incompleto

(N[

Superior completo

Instrugdo: a Classe se refere & soma do valor total refeeegteantidade de itens, que o entrevistado possupantuagao
do grau de instrucao do chefe da familia

CORTE DAS CLASSES PONTUACAO
Classe Al 42 a 46
Classe A2 35a41
Classe B1 29a34
Classe B2 232328
Classe C1 10a22
Classe C2 14a17
Classe D 8al3

Classe E 0a7

PONTUACAO MINIMA = 0
PONTUAGAO MAXIMA = 46

Fonte: ABEP Associacéo Brasileira de Empresas de PesquisindprCritério de Classificagi
Econdmica Brasil - CCEB/2010. Dados com base no Levantamento Ecor@608+BOPE
Disponivel em http://www.abep.org/novo/Content.aspx?ContentiD=301
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ANEXO J

Escore Motor da Medida de Independéncia Funcional

Avaliador Data de Avaliacao / /

Nome do paciente: Nivel/tipo de leséo: /

MEDIDA DE INDEPENDENCIA FUNCIONAL (MIFm)

7 Independéncia completa (em seguranga, em tempo normal) SEM AJUDA

6 Independéncia Modificada (dispositivos adaptativos)

NiVEIS Dependéncia Modificada

5 Supervisao

4 Ajuda Minima (individuo > =75)

3 Ajuda Moderada (individuo > =50) AJUDA
Dependéncia Completa

2 Ajuda Maxima (individuo > = 25)

1 Ajuda Total (individuo > = 0)

AUTO-CUIDADOS PONTUAGCAO
A. Alimentagdo
B. Higiene pessoal
C. Banho (lavar o corpo)
D. Vestir metade superior
E. Vestir metade inferior
F. Utilizacdo do vaso sanitario
CONTROLE DE ESFINCTERES PONTUACAO
G. Controle da Urina
H. Controle das Fezes
MOBILIDADE PONTUACAO

Transferéncias:

|. Leito, cadeira, cadeira de rodas
J. Vaso sanitario
K. Banheira, chuveiro

LOCOMOCAO PONTUAGCAO
L. Marcha / cadeira de rodas M
C
M. Escadas
PONTUAGAO TOTAL

*Nota: ndo deixe nenhum item em branco; se nao for possivel de ser testado, marque 1.

Fonte: p. 151 in: Brasil. Ministério da Salude. Secretdgaitencdo a Saude. Departamento de Atengéo Bé&sizalhecimento e sadde da
pessoa idosa / Ministério da Saude, Secretariaelg;Ao a Saude, Departamento de Atengéo BasicasHiBr. Ministério da Saude, 2006.
192 p. il. — (Série A. Normas e Manuais Técnic@jdernos de Atencdo Bésica, n. 19) ISBN 85-334-B73
[on-line] http://dtr2004.saude.gov.br/dab/docs/publicacodsftes_ab/abcad19.pdf

OBS: Para a pontuacao dos niveis de fungéo sera utiliaatscricdo contida em: LainsGilia para uso do Sistema Uniformizado de dados
para Reabilitacdo Médica.Editora Data Management Service, Uniform data Syste Medical Rehabilitation, 1990. Colegdo: MFRivros e
Capitulos de Livros. [on-line]JURhttp://hdl.handle.net/10400.4/541
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ANEXO L
QUESTIONARIO DE SOBRECARGA DO CUIDADOR (ZBI)

Nome do cuidador: Data da entrevista; /| /
Nome do receptor dos cuidados:

Instru¢des: a seguir encontra-se uma lista de afirmativasrgfiete como as pessoas algumas vezes sentem-se
guando cuidam de outra pessoa. Depois de cadaadifianindique com que freqiéncia o Sr./Sra. S¢esen
daquela maneira (0 = nunca, 1 = raramente, 2 =naguvezes, 3 = frequentemente, ou 4 = sempre). Nao
existem respostas certas ou erradas.

N° | Enunciado / pontuagdo oj1]2)131}]4

1 O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que gasta com S*, o Sr/Sra ndo tem
tempo suficiente para si mesmo(a)?

3 O Sr/Sra se sente estressado(a) em cuidar de S* e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?

4 O Sr/Sra se sente envergonhado(a) com o comportamento de S*?

5 O Sr/Sra se sente irritado(a) quando S* esta por perto?

6 O Sr/Sra sente que S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

7 O Sr/Sra sente receio pelo futuro de $*?

8 O Sr/Sra sente que S* depende do Sr/Sra?

9 O Sr/Sra se sente tenso(a) quando S* esta por perto?

10 | O Sr/Sra sente que sua salde foi afetada por causa do seu envolvimento com
S*?

11 | O Sr/Sra sente que o Sr/Sra n3o tem tanta privacidade como gostaria por
causa de S*?

12 | O Sr/Sra sente que sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra estd
cuidando de S*?

13 | O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa do S*?

14 | O Sr/Sra sente que S* espera que cuide dele(a), como se fosse o Sr/Sra a Unica
pessoa de quem ele(a) pode depender?

15 | O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de $*?

16 | O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S* por muito mais tempo?

17 | O Sr/Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenca de S*?

18 | O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de $*?

19 | O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S*?

20 | O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S*?

21 | O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S*?

22 | De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar
de S*?

* No texto S refere-se a quem é cuidado pelo eistao. Durante a entrevista, o entrevistador usante desta
pessoa.

** Na questdo 22, as respostas sdo: nem um poufp wm pouco = 1, moderadamente = 2, muito = 3,
extremamente = 4.

Fonte: SCAZUFCA, MarciaVerséo brasileira da escala Burden Interview para aaliacdo de sobrecarga em
cuidadores de pessoas com doencas ment&sv. Bras. Psiquiatfonline]. 2002, vol.24, n.1, tabela 1 p. 14.
*(Autorizacdo da tradutora para utilizacao do goestrio nesta pesquisa)
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Abstract

Objectives: To compare the quality of life of individuals with spinal cord igjwith their
caregivers and discuss the associations with functional independadcburden of care.
Methods: Cross-sectional study included 62 individuals with spinal cord injitly their
caregivers, using the T-test for comparison and analysis ofiangarto adjust values. The
coefficients of Pearson and Spearman were used for assoctitres\WWHOQOL-Bref with
the measure of functional independence, the Zarit Burden Interiéwa instrument of
socioeconomic statufesults: There was no difference in the quality of life of individuals.
After value adjustments, individuals with spinal cord injury showequbarer physical and
psychological quality of life. There was a positive associatibindependence with the
quality of life and reverse with the burden on caregivers and indepee with the burden.
Conclusions: Caregivers suffer almost the same impact on quality efthén individuals
with spinal cord injury. The functional dependence and the burderssoeiated with worse
quality of life of individuals with spinal cord injury and their caregivers.

Keywords: Quality of Life, spinal cord injury, caregivers, outcome assessment



Abreviations

ADLs-activities of daily living

QL-Quiality of Life

SCI-Spinal cord injury

WHO-World Health Organization

WHOQOL-Bref-World Health Organization Quality of Life Questioneai Brief Version
DSC-Disability Service Center

FHS-Family Health Strategy

PUCRS-Pontifical Catholic University of Rio Grande do Sul
FIM-Functional Independence Measure

MIFm-escore motor da medida de independéncia Funcional
FIMm-motor score of Functional Independence Measure
ZBI-Zarit Burden Interview

ABEP-Brazilian Association of Research Companies
SPSS-Statistical Package for the Social Sciences
IBOPE-Institute of Public Opinion and Statistics

RS-Rio Grande do Sul

BPC-Continuous Cash Benefit
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Introduction

The spinal cord injury is an acute and unexpected event, which digstitads the life of the
affected individual, because irreversible physical changestafiiec ability to perform
activities of daily living (ADLs) [1,2], making them, usually dependentothers [3]. It is
believed that the main consequence of traumatic spinal cord isjting worse quality of life
(QL) of both individuals with spinal cord injury (SCI) [4-9] and their caregivers [10-12]
Thus, the concern diving life to the yeardas led researchers worldwide to use the QL
measures. The World Health Organization (WHO) defines Qihesndividual's perception
of his position in life, in the context of culture and value systewtith he lives and in
relation to his goals, expectations, standards and concerns [13]is Thiswltidimensional
concept that involves different domains (physical, psychological, sociahairdr@nental) of
QL [14]. The World Health Organization Quality of Life Questiomedrief Version
(WHOQOL-BREF) shows appropriate values for reliability, ing&r consistency,
discriminant validity and construct validity, both when applied in thadthy population [14],
and in individuals with SCI [8, 15.16].

It is believed that the SCI leads the affected individuals totifumed dependence, which in
turn, can burden the caregivers. Thus, the impact on QL is noedint only affected
individuals, but also extended to their caregivers, which may showewQis [17].
Considering this, this study sought to compare the QL of individudls SCI with their
caregivers, as well as with the QL of healthy individualstcheed for sex, age and
socioeconomic status. In addition, we discuss the possible associatidps with the
perceived burden and with the functional independence, as welthagheiperceived burden
with the functional independence. The variables included as determingméscefved QL
were based on those found in previous research.

Methods

This is a cross-sectional, descriptive and analytical studyh waitcomparison group.
Individuals with SCI and their caregivers were recruited frordisability service center
(DSC), whereas healthy individuals from the registers of an atdulclinic of the Family
Health Strategy (FHS), both in Passo Fundo-RS. Data were edllbetween March and
November/2010, after the coordinators' authorization of the two sitespriject was
approved by the Scientific Committee of the Graduate Prograhe adtholic University of
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Rio Grande do Sul (PUCRS) and by the Ethics Committee in Rbsedr PUCRS
(09/04922).

Data collection was performed in two stages to allow the paofnigdividuals with SCI
(group 1) and their caregivers (group 2) with the healthy subjewisgg 3 and 4). Thus, in
group 1, individuals diagnosed with acquired spinal cord injury weraedad| living in the
community and who were accompanied by their caregivers. Theiaegvho were
accompanying the individuals of group 1 were included in group 2. Tleei@rior inclusion
of healthy individuals were the absence of physical disabitity @ractice in the activity of
caring. Later, healthy individuals were divided into two groups (8 &) by sex,
socioeconomic status and age of the study groups (1 and 2, resgecfllethe enrolled
individuals agreed voluntarily to participate in this study and sigmeconsent form. The
individuals who showed dementia, stroke, head trauma, tumors, malformatigngatons
or limb malformations were excluded. The general data concerbiogt dhe clinical and
demographic characteristics of the individuals in groups 1, 2, 3 andedoobected from
ambulatory registers.

Instruments

The QL is the outcome variable for the studied groups and wasiraeddsy the WHOQOL-
Bref, which is a shorter version containing 26 questions, each repngsanfacet of the
WHOQOL-100. Thus, one question is about general quality of life and aimig general
health, the other 24 are contained in four distinct domains of QL (@hypsychological,
social relationships and environment). The WHOQOL-Bref was validfatr use in Brazilian
population [14] and for use in individuals with SCI [8,15,16] showing good validity,
consistency and reliability. The higher the score for each domain, the betr.the

The functional independence measure (FIM), considered a prediciableaor individuals
with SCI in this study, was validated for use in Brazilian pdpuia[18-20] and is widely
used in individuals with SCI [18,20,21], the Cronbach alpha is 0.70 for allotaE &nd
subscales scores. Comparisons of the evaluation performed by mnod¢ssivith self-
assessment [21] and the application made by interview with thesgrohal observation [22],
have shown strong correlations (0.828 and 0.94). In this study, we used omlgttirescore
of the FIM (FIMm) applied by interview respecting the deswmipbf a manual [23], which
consists of thirteen items. The score ranges from total dependeéhpeints) and complete
independence (91 points).

The burden on caregivers, predictor variable for caregivers, wassesl by the instrument

Zarit Burden Interview (ZBI), which investigates tharden arising from the provision of
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care with respect to the required frequency. The total ZBI s@revary between zero and 88
points and it was translated and validated for use in Brazil [248. higher the score, the
greater the burden perceived by caregivers.

The socioeconomic classification, used for matching the groups, wasnped by applying
the instrument of the Brazilian Association of Research Compé&aREP), which divides
the population into categories according to the potential to purdte®ss of comfort.
Measurement of socioeconomic status is held by the sum of goolitmms of comfort and
level of education of the household head. The cdassthe most privileged and claBsthe
poorest [25].

Data analysis

Data analysis was performed using ®iatistical Package for the Social Sciences (SPSS)
software version 17.0. The quantitative variables were described by mean amhrst
deviation or median and interquartile range. The categorical varialelee described through
absolute and relative frequencies. To compare the mean age atuhtams of WHOQOL-
Bref in Group 1 with Group 3, Group 2 with Group 4 and between Groups 1 ared&ed
the Student’'s T-test for independent samples, taking into accountjtlaéite of variances
verified using the Levene's test. For categorical variabkesised the Pearson's chi-square
test. To adjust the data for gender, socioeconomic class and #ge comparison of QL
between groups 1 and 2 we used Analysis of Covariance (ANCOVA).

To evaluate the association between quantitative variables we applisdrPear Spearman's
correlation coefficients, as well as the standardized regresskfficient to assess the factors
associated with QL. To assess the magnitude of the associaboredatoon coefficients of
<0.300 were considered of small magnitude, between 0.301 and 0.499 of moderatedaag
and=0.500 of large magnitude. The level of statistical significance was 590 .@b).

Results

The population consisted of 248 individuals divided into four groups with 62 people Ther
was a prevalence of males in groups 1 and 3 (88.7%) and femaglexsips 2 and 4 (83.9%).
Class C was prevalent in all groups. There were no significHetatices between groups
with regard to age and socioeconomic status, and in group 4, one of thduat$iwilidn’t
answer the questionnaire. (Table 1).

Regarding the severity and type of spinal cord injury, the paraplegia@mttdmplete injury
were more frequent. The thoracic level was more affected b@g74.2%) and the most
prevalent causes of SCI were falls (40.3%) and traffic acciq8mtd%). The FIMm had an
average of 53.8 points. The average age at the time that the icaumoay of the spinal cord
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occurred was 31.7 years and the median time elapsed since injury was 48 mdi&h2)(Ta
the ZBI the mean was 27.2 with a median of 27 points.

The mean domain scores of WHOQOL-Bref in groups 1 and 2 were sagnilfi lower than
the averages of groups 3 and 4, respectively (P <0.001). However, thenmovsignificant
difference when comparing the domains of QL in Group 1 with the domains of QL in group 2,
after the values were adjustment for sex, age and socioeconamuis, $he groups differed
significantly in physical and psychological domains (Table 3).

When analyzing the multivariate linear regression model, the gtospowed a greater
association with the physical and psychological Plslfows negative values for this group)
(Table 4), although the group 1 had showed a higher average than the gnoughe2
psychological domain raw score (Table 3). Women also showed inagseeiation with the
physical and psychological domain of QL. In addition, socioeconomic stafugsented by
the total score of ABEP influences significantly in all damsaof WHOQOL-Bref, when
groups 1 and 2 are analyzed, indicating that the higher the socioecariass the better the
QL (Table 4). However, when the groups were analyzed separatdie (%), only the group
1 showed a positive association of QL with the socio-economic clabte B also shows a
positive and significant association of the domains of QL in GroughHltive FIMm and the
inverse association of QL of the caregivers with the perceived burden (ZBl).

The FIMm of individuals with SCI was associated inverse andfgigntly with the ZBI of
their caregivers (r = -0.536, P <0.001) (Figure 1).

Discussion

The results of this study showed that age and socioeconomic didtost differ between
individuals with SCI and their caregivers, except in relatiosebo. This result corroborates
other studies, both in relation to prevalence of females in the grotgregivers [17.26-29],
as the male in the group of individuals with SCI [8, 26, 28, 30, 31] de@teconomic,
geographical and cultural differences of the countries in which they were[823de

The socioeconomic class C, prevalent in this study is due to théh&dche recruitment was
done in DSC and at a clinic for FHS, which works by the UnifiedltHeaystem (SUS).
Despite the relatively small sample size in this studyuraey conducted in 2009 by the
Institute of Public Opinion and Statistics (IBOPE), most peopiediin the capital of Rio
Grande do Sul and in Brazil also belong to the class C [33]. Lavegvexonomic status has
been associated with higher incidence of SCI [34]. This effepbssibly related to risky
behavior most commonly adopted by men [35], related to professionatiestisports or

exposure to violence [36], which is valid for Brazil.
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The prevalence of paraplegia is also reported in studies conduc$gaiim [37] and Turkey
[38]. In contrast, several other researchers reported a highegnpege of tetraplegia in
Canada [39,40], in Australia [41], in Holland [42] and in Norway [43]. Thestogroportion
of cases of tetraplegia may be due to a failure to captses agith more severe injuries, like
those who died before admission [37] or after hospital discharge [44¢hvshould be
considered in developing countries like Brazil. As the prevalenagofriplete lesions in lieu
of the complete, the results are similar to those found in Spain [37] and Turkey [38].
Data on the etiology of injuries are difficult to compare becahseetiology appears to
depend on specific sorting by category, such as bicycle, height, yméoifalls, among
others, as well as the age at which the SCI occurs. Thus, gloiokéssto compare the
etiology between countries are inconclusive [32]. However, countriéssimilar economic
situations show tendency to similar etiologies [34].

This study showed that the QL of individuals with SCI is worsa ttealthy individuals. This
result is supported by previous consistent studies [4,8] espedtiabg twho used different
instruments to measure the QL [5-7]. Likewise, and parallel tonttieiduals with SCI, the
caregivers also showed worse QL than healthy individuals. Sohthey been described as
hidden patient$45], because of the evidence of substantial weight to play teeofadaring
[29]. In studies that included caregivers of people with unspedifreesses [29] and with
other disabilities [46] showed lower QL scores when compared tgeheral population.
Some authors reported that the QL of caregivers of people with ogical diseases is even
lower than that of caregivers of people with other diseases ptByiduals with neurological
disorders have a higher dependency and thus usually require moseiated frequent care,
which can make a bigger impact on the QL of their caregiverslation to others. However
no association was found in QL of caregivers with the level of tB€ldegree of spasticity,
the score in American Spinal Injury Association (ASIA), the domabf the lesion, the
presence of pressure ulcers and neurogenic bladder and intestine $holld be noted that
these factors do not mean a disability or care dependency, though they may bedorrela
No significant differences were found when comparing the QL of iddals with SCI with
the QL of their caregivers. However, after adjusting the valiges sex, age and
socioeconomic status, individuals with SCI showed worse QL than ecaregn the physical
and psychological domain of QL (Table 3). It was also found that wahewed a more
significant influence and the lowest average gross score in ylogdsgical domain of QL
than individuals with SCI (Tables 4 and 3, respectively). This resajt be related to worse
QL [47, 48] and a greater burden reported by women [28], or even, thalgmee of
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psychiatric disorders in women [48-50]. However, Hawthorne et al. [5Erobd that among
people with good or excellent health, women showed a poorer QL in scg@hand
psychological domain, however, among those with poor health, the diffeseagsed only
in the social domain of QL, where women had scores significarghehiwhen compared to
men. On average, scores were 50.0% lower for those who showed poor hetdihlyCéhe
way women and men perceive and react to life is different [B2se differences are not
fully clear, but may be attributed to social or biological fax{68]. Thus, while some studies
disagree with the negative influence of females in QL [46, 54, 55]rsoit®w that women
have worse QL in the physical [47] and psychological domain [48]. Howths fact needs
further investigation. However, regardless of culture and econoatigssof a country, the
activity of care, performed by women, is a social reality [38Ls, we can consider that sex
(female), and socioeconomic conditions (usually low), are the r&sthie care itself [29] and
possibly determinant in the QL. Therefore, we can not underestithatethe QL of
caregivers may be similar to the individuals with SCI, eisfigdrom the time that caregivers
compensate the disabilities generated by the SCI, which nuag daurden. This explains the
result of the inverse association of burden with the QL ofctregivers found in this study
(Table 5), as well as the burden of the caregivers with thetidmat independence of
individuals with SCI (Figure 1).

Individuals with SCI, with poor socioeconomic conditions, showed a poorer @hlgB).
This result corroborates with another study that considered falamdependence as a
prerequisite for better QL [57]. Obviously, financial resources mavide the realization of
changes in the physical environment. Some authors also reporteldettggmaotional stress of
individuals with SCI is due to environmental barriers that resthniet to the activities of
daily living [58] and the participation in leisure activities [SBowever, the economic status
can be directly related to job loss after SCI [60]. As altegvo cash transfer programs were
created in Brazil for people with disabilities. Through these jpragr people with disabilities
are entitled to the Continuous Cash Benefit (BPC), which is theamgesr of receiving a
monthly minimum wage, or the disability retirement. To accesethmeople need to meet the
criterion, in a medical examination conducted by the National S8ei@lrity Institute (INSS)
that their situation is a disability for independent living and woHe difference between the
two cash transfer programs is related to the contribution, pridhe SCI, with the social
security system. The disability retirement is feasible wpfgewho contributed to the social
security system. The BPC is accessible to people who did notkedaatand prove familiar

income per capita up to a quarter of the minimum wage [61]. HoweVgle tihese social
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programs have aimed to help disabled people get out of condition afddeye, in a way,
they restrict the inclusion of such persons in the labor markethwmight influence the
socioeconomic status, as the financial expenses with the heajlthenagher based on the
study of Cardenas et al. [62] and considering the functional dependence [63], after SC
The loss of the ability to move, results in loss of autonomy under therbadtions and this
results in a feeling of powerlessness before the limitadimh dependence imposed by the
SCI. Thus, the positive association of all domains of WHOQOL-Bvi#gh FIMm in
individuals with SCI had been expected in this study. This resslipported by previous
studies, but do not allow comparisons by using different instrumentsefasuring QL [5.64].
However, Barker et al. [4] found an association of FIM only with glegchological and
environmental domains of WHOQOL-Bref. The associations of FIMrh alit QL domains,
presented in this study may be attributed to different copingegtes adopted by individuals
with SCI [65]. In addition, several studies associate the functiopandence of individuals
with SCI to medical complications [30.66] and rehospitalization [62.6@} @re also
predictive of worse QL. Given these facts, as well as thedif§y in establishing cause-effect
relationship in cross-sectional studies we suggest, for a betlerstanding, research with
longitudinal design.

The study also showed the relationship between the burden of care afdh@Lcaregivers.
A partner with SCI can be a source of limitation to pleasur¢hbypresence of structural
barriers [11,35,68], as well as the assistance with personal cargliatuals with SCI
combined with the usual chores and may cause a burden in car¢gbjefsurthermore, the
inability can mean a disappointment in the eyes of both carevee@nd his caregiver [17].
Therefore, the inverse association between the FIMm and the burdearegfivers may
explain the worse QL of the dyad, individuals with SCI and theggiaers, compared to the
healthy population because it is considered that the caregivénénassponsibility to care in
order to reduce the effect of functional disability on the lifenefindividuals with SCI. Thus,
it is up to the caregiver providing assistance in activities ibf tkeng (ADLSs), such as food,
clothing and hygiene. Moreover, when the individual with SCI is functionally dependent on, it
is the caregiver’s task to run the exchange of decubitus and po#tateare important
intervention measures to prevent clinical complications. This nssalso supported by other
studies [28.69]. However, the amount of time given to the provision of deseribed by
Samsa et al. [69] is, at best, an indirect support for studiesnbasure caregiver burden,
because hours worked in the care and perception of burden are diffeneepts, although

correlated [28].
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This study helped to demonstrate that the negative impact &Gheoes not occur only in
the QL of the injured spinal cord, but also in their caregivers’ Tle functional dependence,
resulting from spinal cord injury, limits the performance of itmdividual’s activities, to a
similar degree that overloads their caregivers, impacting nefjabn both individual's QL.
This study, in a way, supports the hypothesis of Schulz et al. h&0lthere are important
synergies to be achieved with the simultaneous treatment chtbgiver and care receiver.
Thus, the intervention described in the study of Elliott and Berri Eé] particularly
promising for the improvement of the QL of both.

Limitations of this study are related to the cross-sectionsijdesince any inference about
cause and effect is unjustifiable, the lack of measuring instrgnf@npsychiatric morbidity,
individual coping strategies and medical complications that couldt aéfealts. The inclusion
criteria adopted may correspond to the population more dependent on careoand m
burdened, as well as with poorer QL, which makes that the resnlteotde generalized. The
influence of gender on perceptions of QL needs further investigationdeangi the small
sample size of females in the group of individuals with SCI @Xyell as male caregivers in
the group (G2).
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Table 1. Sociodemographic characteristics of group of individuals spithal cord injury
(G1), their caregivers (G2) and two groups of healthy individuals (G3 and G4)

Spinal Cord Injury Caregiver =
Variables Patient (G1) Control (G3) P Caregiver (G2) Control(G4) P (GleG2)
N =62 N =62 N =62 N =62

Age (years) - M + SD
40,2+13,6 39,9+14,0  0,933*  43,9+15,5 43,9¢¥156  0,986* 0,151*

Sex — N (%)

Male 55 (88,7) 55 (88,7) " 10 (16,1) 10 (16,1) . -
Female 7 (11.3) 7 (11.3) L000 52 (83.9) 52 (83,9) 000" <0,001
ABEP — N (%)

AB 20 (32,3) 23 (37,1) 20 (32,3) 19 (31,1)

C 37 (59,7) 34 (54,8) 0,845* 38 (61,3) 38 (62,8) 0,991* 0,940*
D/E 5(8,1) 5(8,1) 4 (6,5) 4 (6,6)

M = mean. SD = standard deviation. N = number bfestis. * P values obtained by Student's T-tesinfdependent samples.
** P values obtained by Pearson's chi-square t£€ne of the individuals of group 4 did not answer instrument of socioeconomic
classification (ABEP).

Table 2. Clinical characteristics of individuals with spinal cord injury

Clinical characteristics N (%)
Severity and type of injury
Complete tetraplegia 2 (3,2)
Incomplete Tetraplegia 11 (17,7)
Paraplegia complete 26 (42,0)
Incomplete paraplegia 23 (37,1)
Neurological level of injury
Cervical 13 (21,0)
Thoracic 46 (74,2)
Lumbar 3(4,8)
Cause of trauma
Fall 25 (40,3)
Traffic accidents 23 (37,1)
Injury by firearms 14 (22,6)
M + DP
Age (years) at time of injury 31,7+11,7
FIM-m 53,8 £ 23,7
Self-care 28,5+10,9
Sphincter control 78+4,9
Transfers 11,8+6,8
Locomotion 57+25
Median (P25 — P75)
Time of injury (months) 48 (17-142)

FIMm = motor score of the Functional Independen@adlire. N = number of individuals. M = Mean.
SD = standard deviation. (P25-P75) = interquartifgge between 25 and 75 percentiles.
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Table 3. Comparison of the domains of quality of life among individudls spinal
cord injury (G1) and their caregivers (G2) and G1 and G2 with tespective control
groups (G3 and G4)

- ) Spinal Cord Injury Caregivers " -
Domains of WHOQOL-Bref M + SD M+ SD P P
General
Main groups (G1 e G2) 64,7 +18,5 65,9+ 15,5 0,694 0,076
Control groups (G3 e G&) 80,8+ 13,5 78,2+9,3

Physical
Main groups (G1 e G2) 59,6 + 18,7 64,3+154 0,127<0,001
Control groups (G3 e G3) 85,7+11,1 77,1+13,7

Psychological
Main groups (G1 e G2) 66,5+ 17,0 64,6 + 15,6 0,521 0,042
Control groups (G3 e G3) 79,8+10,8 74,1+125

Social Relations
Main groups (G1 e G2) 59,9+ 21,6 63,8 +22,5 0,327 0,095
Control groups (G3 e G3) 80,2 + 14,0 76,5+ 16,5

Environment
Main groups (G1 e G2) 60,0+ 14,4 55,9+ 15,2 0,128 0,925
Control groups (G3 e G&) 69,7+ 12,1 65,1+ 13,6

M = Mean, SD = standard deviation; WHOQOL (Worldatie Organization Quality of Life) -Bref = Measuséquality of life
of the world health organization-reduced versionpup 1: individuals with spinal cord injury, Gro@p caregivers; Group 3:
control indiiduals in Group 1, Group 4: control imduals in group 2. * P values obtained by Stutefttest for independent
samples. ** P values adjusted for sex, age andsochomic status by analysis of covariance (ANCQWAP values <0.001,
obtained by Student's T-test for independent sasnplemparing group 1 and group 3 and between geoapd group 4 in all
areas of WHOQOL-Bref.

Table 4. Multiple Linear Regression Analysis to evaluate indepemaeors associated with
quality of life, evaluating groups 1 and 2.

Variables General Physical Psychological Social Relation  Environment
B P B P B P B P B P
Group 1 -0,221 0,084 -0,455 <0,001 -0,246 0,046 -0,247 0,052 0,021 0,871
Age -0,053 0,550 -0,152 0,072 -0,031 0,714 0,009 0,918 0,148 0,098
Female -0,249 0,053 -0,414 0,001 -0,417 0,001 -0,224 0,080 -0,190 0,139
ABEP total 0,271 0,002 0,280 0,001 0,303 <0,001 0,282 0,002 0,194 0,029

B = standardized regression coefficient. World He&tganization Quality of Life - Brief (WHOQOL-Bfle= measure of quality of
life of the world health organization-reduced vensiABEP: instrument of socioeconomic classificatiGroup 1: 62 individuals with
spinal cord injury

Table 5. Association of domains of quality of life with the motarswf the measure of
functional independence in individuals with spinal cord injury, with the upseceived
by caregivers and the socio-economic classification

Group 1 (n=62)

Group 2 (n =62)

\[,)VOH"gggﬁfBref FIM-m ABEP ZBI ABEP

r P e P [ P p P
General 0410 0,001 0322 0011  -0431 <0001 0,115 0,374
Physical 0474 <0001 0309 0,014  -0446 <000l 0,045 0,730
Psychological 0543 <0001 0,372 0,003  -0,666 <0001 0,113 0,380
Social Relation 0,345 0,006 0260 0041  -0,376 0,003 0,171 0,185
Environment 0,389 0,002 0260 0,041  -0,468 <0,001 0,046 0,721

WHOQOL-Bref = measure of quality of life of the Mahealth organization-reduced version; n = nundfendividuals. Group 1:
individuals with spinal cord injury, Group 2: cairegrs; ABEP = measure of socioeconomic status; ZBtore of burden perceived
by the caregiver; FIMm = motor score of the Funmiolndependence Measure. *Values of Pearson atiosl coefficient i) **
Values of Spearman’s correlation coefficieft (
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Figure 1. Association between motor score of the functional indepesade
measure (FIMm) with caregiver burden (ZBI)
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