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Resumo

O objetivo desse estudo é analisar e investigar a qualidade de vida em pessoas com lesdo
medular, através de uma revisao sistematica. Buscaram-se os principais trabalhos publicados
no periodo de 2006 a 2019, nas bases de dados CAPES e Scielo. Todos os estudos utilizaram
medidores quantitativos sobre qualidade de vida, os quais sdo: 0 WHOQOL-Bref e o SF-36.
Os resultados de forma geral mostraram que o sujeito com lesdo medular avalia sua qualidade
de vida como boa e sua salde de forma geral satisfatéria. O dominio fisico e do meio
ambiente foram os dominios mais citados nas pesquisas como um fator negativo, sendo ele
relacionado com a questdo da acessibilidade. Verificou-se que estudos futuros séo de extrema
importancia, para compreender a qualidade de vida desses individuos, assim como para a
melhoria de politicas publicas para questdo de acessibilidade e autonomia desses sujeitos.
Palavras-chave: Lesdo Medular. Pessoas com deficiéncia. Qualidade de Vida.

1. Introducéo

Os casos de lesdo medular vem aumentando e, com isso, tornam-se um problema de
satde publica no Brasil (CASALIS, 2003; CAMPOS et al., 2008). Conforme Franca et al.
(2013), hd em média 7.000 casos de sujeitos com lesdo medular traumatica por ano. Os dados
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apontam que a maioria s&o homens solteiros, que vivem em areas urbanas e com idade entre
18 e 35 anos (COURA et al., 2012; VALL; BRAGA; ALMEIDA, 2006). Pesquisas apontam
que, em 80% dos casos, as lesbes medulares sdo traumaticas, causadas por arma de fogo,
quedas, mergulhos e acidentes automobilisticos e, nos 20% restantes, sdo leses ndo
traumaéticas caracterizadas por tumores, doencas vasculares, degenerativas ou infecciosas
(MEDOLA et al., 2009; VENTURINI; DECESARO; MARCON, 2006).

Por constituirem casos de grande gravidade e irreversiveis, € preciso olhar para esses
sujeitos cuja vida sofre mudancas de forma instantanea, com modificacGes corporais,
psicoldgicas e sociais, 0 que exige a retomada de sua autonomia para tarefas antes simples do
dia a dia (BERTO; BARRETO, 2011). Sendo assim, o tema desse trabalho é a qualidade de
vida em lesionados medulares.

Um dos fatores mais impactantes na lesdo medular é a falta de acessibilidade. O
acesso a muitos locais é considerado inadequado, mesmo existindo leis que regulamentam
esse direito, como o acesso a rampas em lugares publicos, inclusive em banheiros. Na pratica,
isso nem sempre acontece. A acessibilidade ndo corresponde apenas a participacdo do sujeito
com deficiéncias em atividades, mas a um processo de transformacdo do ambiente
(MANZINI, 2006). Com frequéncia, é possivel que o lesionado medular enfrente momentos
de estresse ao sair de casa, pela necessidade de auxilio de terceiros para essas questdes, o que
afeta diretamente sua qualidade de vida em diversos fatores.

A Organiza¢do Mundial da Saude define “qualidade de vida” como: “a percep¢ao do
individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (THE WHOQOL
GROUP, 1994 apud FLECK, 2000, p. 179).

A qualidade de vida esta relacionada a capacidade do individuo em perceber
elementos que a sociedade considera como padrdes de bem-estar e conforto, baseados nas
experiéncias e nos valores individuais e coletivos (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).
Segundo Almeida, Gutierrez e Marques (2012), ela reflete o interesse do homem pela vida e
configura um objeto de desejo da sociedade, ainda que circunscrito a subjetividade de cada
individuo que a busca, por meio do seu esfor¢o e dedicagdo. Uma boa qualidade de vida gera
condi¢Bes para que as pessoas possam desenvolver ao maximo as suas potencialidades,
atingindo indices elevados de felicidade, liberdade, insercéo social e realizacdo pessoal, além
da satisfacdo de suas necessidades (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; MOREIRA, 2001).

A compreensdo dos fatores relacionados a qualidade de vida vai depender do

conhecimento do sujeito em relagdo ao ambiente no qual ele vive, as suas interagdes com a
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sociedade e as suas proprias expectativas de bem-estar (ALMEIDA; GUTIERREZ;
MARQUES, 2012). Nao é possivel simplifica-la em um Unico conceito, devido as diversas
abordagens nas quais pode ser inserida. Entretanto, a partir da percep¢do do sujeito, é possivel
reunir elementos que atuem como seus indicadores objetivos e subjetivos (BARBOSA, 1998).
Os indicadores objetivos sdo pautados em elementos quantificaveis e concretos, como
alimentacdo, moradia, saude, recursos financeiros, transporte, educacao, etc. Ja os indicadores
subjetivos sdo os fatores emocionais, as expectativas, as oportunidades, as possibilidades,
bem como as questdes imensuraveis, como o prazer, a felicidade, a angustia e a tristeza
(ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

O presente artigo buscou investigar a qualidade de vida dos sujeitos com lesdo
medular mediante uma revisdo sistematica. Os procedimentos metodol6gicos, descritos a

seguir, tém como objetivo buscar na literatura pesquisas publicadas sobre o tema.

2. Metodologia

O presente artigo foi realizado através de uma revisdo sistematica da literatura,
conduzido conforme os métodos de Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses — PRISMA (MOHER et al., 2009). Para identificar os abstracts sobre a
qualidade de vida e a lesdo medular, realizaram-se buscas nas bases de dados Sientific
Eletronic Library Online (SciELO) e Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES), de agosto de 2006 a agosto de 2019. Foram utilizadas as palavras-chave
de busca: lesdo medular, pessoas com deficiéncia e qualidade de vida.

Utilizaram-se 0s seguintes critérios de inclusdo: (a) pesquisas exploratorias em
pacientes com lesdo medular adquirida por trauma, doenca ou defeito congénito; (b) uso de
instrumentos medidores quantitativos de qualidade de vida (WHOQOL-Bref e/ou SF-36); (c)
artigos na lingua portuguesa. Como critério de exclusdo: (a) artigos sobre qualidade de vida
que utilizaram metodologia qualitativa; (b) estudos comparativos; (c) revisdes sistematicas e
integrativas.

A consulta nas bases de dados e a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo
viabilizou a leitura preliminar dos resumos e a identificacdo de duplicidade entre as bases, de
modo a manter os estudos duplicados em uma Unica base. Revisaram-se 0s artigos
selecionados e deles extrairam-se alguns itens para analise posterior dos textos completos,
quais sejam: (1) Objetivos; (2) Método: amostra (niUmero de participantes e instrumentos

utilizados) e (3) resultados.
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3. Resultados

Finalizada a consulta nas bases de dados, com as palavras-chave supramencionadas,
identificaram-se 80 estudos no total. Cinco estudos duplicados foram excluidos das bases de
dados, totalizando 75 estudos. Em seguida, foram analisados os titulos e os resumos dos
estudos, de forma a eliminar mais 53 estudos, por ndo se enquadrarem nos critérios de
inclusdo. Com isso, restaram 22 estudos para leitura e anélise dos estudos completos. Apds a
leitura dos artigos na integra, foram aplicados os critérios de exclusdo, a partir dos quais se
retiraram 17 estudos por ndo aplicarem teste ou questionario que verifique a qualidade de vida
do sujeito com lesdo medular. Nessa etapa, também foram excluidos estudos que restringiram
0s questionarios a familiares ou cuidadores da pessoa com lesdo medular. Ao final, foram
incluidos cinco artigos das buscas relatadas anteriormente. Na Figura 1, é apresentado o
fluxograma com a sintese do processo de selecdo dos artigos.

Figura 1: Fluxograma da sintese do processo de selecdo dos artigos
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Fonte: Elaboracdo dos autores.

No quadro 1, sdo apresentados os artigos que, apOs minuciosa analise, foram
selecionados para o desenvolvimento deste trabalho, dos quais sdo extraidas as seguintes
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informacdes: os autores, o ano da publicacdo, os instrumentos utilizados para coleta dos
dados, a amostra e 0s seus principais resultados. Entre os cinco artigos analisados, dois séo do
mesmo autor, os demais sdo de autores diversos. A busca enfocou estudos publicados em um
periodo de dez anos, de 2006 a 2015. Observou-se uma variacao de 30 a 111 participantes por
amostra, considerando que em quatro, dos cinco artigos investigados, esse nimero era inferior
a 50 participantes.

Em relacdo aos instrumentos utilizados, os pesquisadores aplicaram 0 WHOQOL-Bref
em quatro artigos. Esse questionario € composto por 26 perguntas e tem como objetivo avaliar
a qualidade de vida do sujeito em quatro dominios distintos, quais sejam: o Dominio Fisico, o
Dominio Psicologico, o Dominio das Rela¢fes Sociais e do Meio Ambiente. Uma
pesquisadora recorreu a um questionario diverso e multidimensional, com idéntico objetivo,
denominado “The MOS 36-item Short — Form Health Survey” (SF-36), o qual contém 36
itens e esta dividido em oito dominios: a capacidade funcional, os aspectos fisicos, a dor, 0
estado geral de salde, a vitalidade, os aspectos sociais, 0s aspectos emocionais e a salde

mental.
Quadro 1:Artigos sobre Qualidade de Vida em sujeitos com lesdo medular
Autores Ano Instrumentos = Amostra Resultados

Vall, Braga 2006 SF — 36 32 Nesse estudo, observou-se que as variaveis

e Almeida de capacidade funcional, aspectos fisicos,
dor, estado geral de salde, vitalidade,
salde mental, aspectos sociais e
emocionais variaram entre 43,36 a 63,16%
nas porcentagens. O dominio de aspectos
sociais foi 0 mais comprometido nesse
estudo. A dor foi 0 menos comprometido.

Bampi, 2007  WHOQOL- 111 Os dominios que apresentaram 0S piores

Guilhem e bref escores de avaliacdo estavam relacionados

Lima ao meio ambiente e a saude fisica (49,61%
e 50,26%, respectivamente). Os melhores
escores estdo relacionados a saude
psicoldgica e as relacfes sociais.

Franca, 2011  WHOQOL- 47 Dominio Fisico (58,59 pontos; Mediana:

Coura, bref 62,55; Desvio padrdo: 9,65). Dominio

Franca, Psicologico (63,82 pontos; Mediana: 65,95;

Basilio e Desvio padrdo: 7,64). Dominio das

Souto Relacdes Sociais (68,79 pontos; Mediana:

74,04; Desvio padrdo: 10,60). Dominio do
Meio Ambiente (55,20 pontos; Mediana:
57,44; Desvio padrdo: 11,63).
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A percepgédo dos participantes sobre a sua
QV alcangou um escore de 61,70 pontos,
sendo que os percentuais de 44,7% e de
55,3% denotaram a QV como boa e ruim.
No Dominio Fisico, o escore foi de 58,29
pontos, com o percentual de 46,8%
apontando satisfacdo e o de 53,2%
indicando insatisfacdo. No Dominio das
Relagdes Sociais, verificou-se a vida sexual
(44,7%) como a de pior satisfagdo. As
relacbes pessoais (76,6%), seguida pelo
apoio dos amigos (74,4%), apresentaram
ndmeros mais positivos. O dominio que
apresentou a pior pontuagéo foi o do Meio
Ambiente. Todos os Dominios Fisico,
Psicoldgico, das Relagbes Sociais e do
Meio Ambiente obtiveram escores baixos,
fato que pode ser explicado pelas varias
limitacbes que a lesdo medular pode

acarretar.
Franca, 2013 WHOQOL- 47 A percepcdo dos entrevistados acerca da
Coura, bref sua QV nas duas Ultimas semanas foi
Souza, marcada pela satisfacdo (46,8%) ou pela
Almeida e insatisfacdo (53,2%). Dominios com
Pagliuca menores escores consistiram no Ambiental

(55,20 pontos) e no Fisico (58,59 pontos).
Corréa, 2015 WHOQOL- 30 Dos 30 entrevistados, obtiveram-se o0s
Lopes Neto bref seguintes resultados: 20% deles avaliou a
e Llapa- qualidade de vida geral como muito boa,
Rodriguez 36,7% como boa e 3,3% como ruim; 40%

deles manifestou ter uma qualidade de vida
média. Em relacdo ao Dominio Fisico, a
qualidade de vida foi avaliada como ruim
(30%), média (30%), boa (30%) e muito
boa (10%). No Dominio Psicoldgico, ela
foi avaliada como boa (56,7%), média
(20%), muito boa (13,3%) e ruim (10%).
No Dominio das Relagdes Sociais, 43,3% a
avaliaram como média.

Fonte: Elaboracdo dos autores.

5. Discussao

O objetivo deste trabalho é fazer uma revisdo sistematica em torno da qualidade de
vida nos sujeitos com lesdo medular. Os estudos trazem o conceito de qualidade de vida como
algo com caracteristicas variadas e peculiares, a qual compreende as capacidades

comportamentais e cognitivas do sujeito, assim como seu bem-estar emocional. Portanto, é
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caracterizada com um conceito que compreende fatores fisicos, psicologicos e sociais
(CHAPPELL; WIRZ, 2003). Todos os artigos usaram como base o conceito de qualidade de
vida da OMS, que é o mesmo usado para a populacdo geral, ndo trazendo um conceito de
qualidade de vida especifico para sujeitos com lesdo medular. Diante das bases de dados, o
primeiro ponto a ser discutido sdo as poucas publica¢cdes sobre o tema nos ultimos anos. O
periodo no qual foram publicados os estudos foi de 2006 a 2015, mostrando que, nos Gltimos
cinco anos, ndo foi realizada nenhuma publicacdo sobre a qualidade de vida em sujeitos com
lesdo medular.

O segundo ponto a ser discutido é a escassez de estudos publicados sobre o tema.
Muitos estudos verificam a qualidade de vida no cuidador ou na familia do sujeito com leséo
medular, e ndo no sujeito em si. Dos cinco estudos investigados, dois utilizaram a mesma
amostra, com objetivos semelhantes. Um deles buscou medir a qualidade de vida a partir da
identificacdo dos dominios que a prejudicam (FRANCA et al., 2013). J& o outro artigo dos
autores teve como objetivo buscar quais fatores influenciam na qualidade de vida do sujeito
com lesdo medular (FRANCA et al., 2011). Para esta revisao sistematica, pode-se dizer que
h& apenas quatro estudos, uma vez que os resultados de dois estudos encontrados sdo 0s
mesmos, ainda que seus enfoques visassem a aspectos diferentes. Esse resultado mostra uma
caréncia de trabalhos empiricos acerca do tema.

Outro aspecto a ser discutido sdo as pequenas amostras dos estudos realizados, dos
quais apenas um apresentou uma amostra com ndmero superior a 50 pessoas. A menor
amostra corresponde a 30 sujeitos (CORREA; LOPES NETO; LLAPA-RODRIGUEZ, 2015).
Segundo Corréa, Lopes Neto e Llapa-Rodriguez, que realizaram sua pesquisa em um Hospital
universitario de Manaus, a amostra inicial do estudo era de 381 pessoas. Com a aplicacdo dos
critérios de inclusdo, apenas 194 pessoas tinham cadastro completo em seus prontuarios. Apds
a realizacdo de uma triagem, 45 sujeitos foram considerados aptos para responder a pesquisa.
Todavia, 15 pessoas ndo aceitaram participar do estudo, o que culminou em uma amostra de
30 sujeitos.

Um ponto em comum em todas as pesquisas foi a predominancia do sexo masculino.
No estudo de Corréa, Lopes Neto e Llapa-Rodriguez (2015), analisa-se 30 sujeitos com leséo
medular, dentre os quais 88,3% sdo homens, 0 que se repete na pesquisa de Vall, Braga e
Almeida (2006), na qual 29 dos 32 individuos estudados séo do sexo masculino (90,6%). Esse
fato também é observado na investigacdo de Franca et al. (2013) e de Franca et al. (2011)
que, a partir de uma amostra de 47 sujeitos, somam-se 43 (91,5%) os homens que sofreram a

lesdo medular entre 13 e 30 anos; e de Bampi, Guilhem e Lima (2007), que registram 94
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homens (84,7%) das 111 pessoas diagnosticadas com lesdo medular, corroborando a hipotese
de que o trauma é mais comum em pessoas do sexo masculino.

Em andlise das 220 pessoas avaliadas nos cinco estudos, constata-se que as principais
causas da lesdo medular sdo por arma de fogo (72), acidentes de transito (68) e quedas (48).
Segundo Bampi, Guilhem e Lima (2007), a principal causa de trauma séo os acidentes de
transito, os quais incluem carros, motos, atropelamentos e acidentes de bicicleta. Os autores
aduzem, ainda, que o tipo de acidente mais comum ocorre pela marcante presenca da
violéncia urbana (BAMPI; GUILHEM; LIMA, 2007).

Outro aspecto importante desses estudos, associado diretamente a qualidade de vida, é
a baixa renda dos entrevistados, dos quais a maioria (60%) ndo recebia valor superior a dois
salarios minimos no més. Considera-se uma renda baixa diante dos grandes gastos com a
salde, principalmente com medicacGes, consultas médicas, fisioterapia, cuidadores, dentre
outros custos. Segundo Franga et al. (2011), a hipossuficiéncia econémica acarreta a excluséo
social e a falta de acesso as necessidades bésicas. Para Vall, Braga e Almeida (2006), boa
parte dos individuos estudados possui baixa escolaridade, devido as suas limitacdes motoras,
sociais e financeiras, que representam um empecilho a sua instrugéo.

No Dominio Fisico, Corréa, Lopes Neto e Llapa-Rodriguez (2015) indicam que a
qualidade de vida foi avaliada como ruim (30%), média (30%), boa (30%) e muito boa (10%),
o0 que ficou bem dividido entre os participantes. A partir das andlises realizadas em pesquisas
americanas, Vall, Braga e Almeida (2006) relatam que quanto maior o comprometimento
dedicado a lesdo medular, menor serd o escore no aspecto fisico, o que resta demonstrado
pelos resultados do seu estudo que, nesse dominio, apontam um comprometimento
significativo na qualidade de vida.

Na pesquisa de Bampi, Guilhem e Lima (2007), no tocante ao referido dominio, os
participantes relataram possuir energia para realizar as atividades do dia a dia e ter seu sono
preservado. Contudo, estdo insatisfeitos com a capacidade fisica para o trabalho e sua
mobilidade muito reduzida. Na amostra de Franca et al. (2013), 20 participantes (42,5%)
afirmaram insatisfacdo com o desempenho das atividades da vida diaria, 0 que resultou em
maior dependéncia e na perda de autonomia. Conforme Venturini, Decesaro e Marcon (2006),
0 lesado medular apresenta diversos problemas organicos e fisicos, tais como ulceras,
infeccOes urinarias, espasticidade e deformidades. Em grande parte dos casos, eles ocasionam
dificuldades e os tornam incapaz total ou parcialmente de movimentar-se, o que afeta

diretamente sua salde mental.
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No que concerne ao Dominio Psicoldgico, 56,7% dos sujeitos avaliaram a qualidade
de vida como boa, 20% avaliaram como média, 13,3% como muito boa e 10% como ruim
(CORREA; LOPES NETO; LLAPA-RODRIGUEZ, 2015). Os achados no estudo Vall, Braga
e Almeida (2006) apontam que os aspectos emocionais (59,38%) e a saude mental (62%)
também estdo comprometidos, demostrando que a baixa autoestima gera menor satisfacdo
com a vida e um sentimento maior de soliddo, o que resulta em um desequilibrio entre corpo,
mente, espirito e ambiente, além de propiciar baixa qualidade de vida em todos os dominios.
Bampi, Guilhnem e Lima (2007) demonstram que 0s entrevistados se apegam a crencas
pessoais, espiritualidade e religido, bem como aceitam sua aparéncia fisica, tentando manter a
sua autoestima.

Na relacdo entre a depressdo e a lesdo medular, Franca et al. (2011) apontam que 25%
dos homens e 47% das mulheres do seu estudo apresentaram sintomas depressivos. Na
amostra de Conceicdo et al. (2010), os indices de depressdo sdo maiores logo apds ocorrer a
lesdo medular. O lesionado medular deixa de realizar muitas atividades cotidianas pelas
dificuldades enfrentadas e pelo periodo de transformacdo em sua vida. Ele poderd sofrer
insOnia, alteracBes no apetite, perda de peso, somados a muitos problemas com a autoimagem
(ELLIOT, 2003; RADNITZ, 1994).

No Dominio Social, as relagdes pessoais e 0 apoio social foram fatores considerados
importantes para inclusdo. Por outro lado, a falta de oportunidades de lazer, os entraves no
acesso ao ambiente fisico e ao transporte, associados as questdes financeiras, afetam
diretamente a qualidade de vida do sujeito. Nos resultados apresentados por Vall, Braga e
Almeida (2006), os aspectos sociais apresentam os indices mais baixos de avaliagdo (43,36%)
em relagdo aos outros dominios, o que ndo se repete nos demais estudos analisados.

A acessibilidade é primordial para que o sujeito com lesdo medular consiga transitar
de forma autdnoma (CORREA; LOPES NETO; LLAPA-RODRIGUEZ, 2015). Nos achados
de Bampi, Guilhem e Lima (2007), fatores ambientais comprometeram a qualidade de vida,
sobretudo na participagéo social, pois os individuos afetados apresentavam insatisfacdo com a
vida apés a lesdo, relacionando-a com as desvantagens enfrentadas. Para Corréa, Lopes Neto
e Llapa-Rodriguez (2015), as atividades que os individuos realizavam em casa (tarefas
cotidianas) foram consideradas satisfatorias, de modo diverso das atividades que aconteciam
fora da residéncia, como 0 acesso a servigos, transporte e lazer, consideradas insatisfatorias.

De forma geral, as pesquisas desta revisdo sistematica apontam que 0 sujeito com
lesdo medular percebe a qualidade de vida como boa, em geral, e satisfatoria, no ambito da

saude. Os resultados da maior parte dos estudos indicam que os menores indices de qualidade
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de vida observados estdo no Dominio do Meio Ambiente e Fisico, em decorréncia da
acessibilidade, o que acaba por comprometer os demais dominios.

6. Concluséo

O objetivo desse estudo, foi realizar uma revisdo sistematica da literatura sobre a
qualidade de vida do sujeito com lesdo medular, permitindo conhecer a producdo cientifica
publicada no periodo de 2006 a 2019, nas bases de dados CAPES e Scielo. Observou-se,
nesse estudo, que sdo escassas as pesquisas publicadas sobre a qualidade de vida em lesados
medulares, bem como € pequena a quantidade de sujeitos que integram as amostras.

Pontua-se que os dominios fisico e ambiental de qualidade de vida mostraram-se 0s
mais comprometidos em quase todos os artigos aqui citados. As condicBes fisicas e
ambientais se correlacionam, o que compromete dominios relacionados a locomocdo, a
acessibilidade no trabalho, ao transporte, a salde e ao lazer, e afeta a socializagdo. Apesar
disso, a qualidade de vida (em geral) do sujeito com lesdo medular se mostrou boa e
satisfatoria em diversas pesquisas.

Nota-se que o instrumento utilizado nas pesquisas, por mais que reconhecido e
validado, torna-se muito genérico, razdo pela qual se recomenda o desenvolvimento de uma
ferramenta mais especifica para a avaliagdo da qualidade de vida em lesados medulares. A
atualizacdo das pesquisas também se faz necessaria para avaliar as mudanc¢as que ocorrem na
vida dos sujeitos afetados por essas lesdes e como eles percebem sua qualidade de vida.
Espera-se que o resultado dessa investigacdo contribua no planejamento de acdes voltadas as
pessoas com lesdo medular, ampliando sua acessibilidade, de modo a aumentar sua autonomia

e sua independéncia social e profissional.

QUALITY OF LIFE IN SUBJECTS WITH SPINAL INJURY: ASYSTEMATIC
REVIEW

Abstract

The aim of this study is to analyze and investigate the quality of life in people with spinal
cord injury, through a systematic review. The main studies published in the period 2006 to
2019 were searched in the CAPES, Scielo. All the studies used quantitative measure about
quality of life, which were the WHOQOL-Bref and the SF-36. The results generally showed
that the subject with spinal cord injury evaluates their quality of life as good and their health
in a general satisfactory manner. The physical and environmental domains were the most
cited domains in the researches as a negative factor, being related to the issue of accessibility.
It was found that future studies are extremely important to understand the quality of life of
these individuals, as well as for the improvement of public policies for the question of

accessibility and autonomy of these subjects.
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