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Inquérito populacional sobre a funcionalidade das
pessoas com lesdo medular no Brasil: estudo de
protocolo

Population survey on the functionality of people with spinal
cord injury in Brazil: a protocol study

Daniela Mitiyo Odagiri Utiyama?, Fabio Marcon Alfieri?, Linamara Rizzo Battistella3

RESUMO

A pesquisa InSCI (International spinal cord injury) foi desenvolvida para descrever a saude e o
bem-estar de individuos com lesdao medular (LM) em relagdo a comunidade local. Por isto, objetivo
deste estudo sera descrever as caracteristicas pessoais, fatores ambientais, de saude, de qualidade
de vida, de trabalho dos individuos que vivem com lesdo medular no Brasil e comparar os dados
com outros paises participantes da pesquisa. Este estudo devera ser de carater transversal
observacional. Os individuos com LM serdo recrutados no Instituto de Medicina Fisica e de
Reabilitagdo (IMREA) do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo
Paulo, na Rede de Reabilitagdo Lucy Montoro (IRLM) e na Associagdo Fluminense de Reabilitagdo
(AFR). Participardo do estudo 400 individuos de ambos os sexos com idade igual ou superior a
18 anos com diagndstico de lesdo medular de origem traumatica cujo tempo de lesdo esteja
superior a 3 meses. Os voluntarios realizardo uma avaliagdo inicial por meio de questionario com
125 perguntas sobre problemas de saude, atividade e participagdo, independéncia nas atividades
de vida diaria, trabalho, fatores ambientais e pessoais, servigos de saude e qualidade de vida. As
associagOes entre as variaveis serao feitas testes de correlagdo de Pearson ou Spearman. Modelos
simples de regressdo linear ou logistica também poderdo ser usados de acordo com os dados
obtidos. Os procedimentos de processamento e ajuste de dados obedecerdo as recomendagdes das
Diretrizes Cross-Cultural Survey (CCSG) e ao fortalecimento do Relatdrio de Estudos Observatorios
em Epidemiologia (STROBE).

Palavras-chave: Traumatismos da Medula Espinal, Qualidade de Vida, Inquéritos Epidemioldgicos

ABSTRACT

An InSCI (International Spinal Cord Injury) survey was developed to describe health and to be well
subject to spinal cord injuries (SCI) in relation to the local community. Therefore, the objective
of this study will be well subject to spinal cord injuries (SCI) in relation to the local community.
Therefore, the objective of this study will be to describe how personal resources, environmental,
health, quality of life, work conditions of individuals who suffer from spinal cord injury in Brazil
and data comparison with other countries participating in the research. This study must be of
an observational cross-sectional character. Individuals with SCI will be recruited at the Institute
of Physical Medicine and Rehabilitation (IMREA) of the Hospital de Clinicas of the Faculty of
Medicine of the University of Sdo Paulo, the Lucy Montoro Rehabilitation Network (IRLM) and
the Fluminense Rehabilitation Association (AFR). Participate in the study 400 individuals with both
sexes aged 18 years or older diagnosed with traumatic spinal cord injury whose injury time is
longer than 3 months. The volunteers will carry out an initial evaluation through a questionnaire
with 125 questions about health problems, activity and participation, independence in activities of
daily living, work, environmental and personal factors, health services and quality of life. Variations
between variables can be made using Pearson or Spearman correlation. Simple linear or logistic
regression models can also be used according to the data obtained. The procedures for processing
and adjusting data obey the recommendations of the Intercultural Research of Guidelines (CCSG)
and the strengthening of the Report on Observatory Studies in Epidemiology (STROBE).
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INTRODUCAO

A lesdo medular (LM) pode ser traumatica
decorrente de acidente ou ndo traumadtica
devido a doengas. Independentemente
da etiologia, provoca alteragdes na fungdo
motora ou na sensibilidade. No mundo, afeta
entre 250.000 a 500.000 pessoas por ano,
resultando em acometimentos na saude,
limitando as atividades didrias e a interferindo
na qualidade de vida.t

Nos ultimos anos, o Levantamento
Comunitério Internacional da Comunidade
de Lesdo Medular (InSCl), o Estudo de
Coorte Suica de Lesdo Medular (SwiSCl) e as
categorias da CIF (Classificagdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude)
tém sido vistos como as abordagens mais
adequadas para identificar as necessidades
dos individuos com lesdo medular.

A Conferéncia Mundial da Saude aprovou
em maio de 2014 o Plano de Agdo Global
de Incapacidade da Organizagdio Mundial
da Sadde (OMS) 2014-2021: Melhor saude
para todas as pessoas com deficiéncia.> Os
principais objetivos do Plano Global de Agdo
de Incapacidade sdo: reduzir barreiras e
melhorar o acesso aos servigos de salde,
tecnologia assistiva e reabilitagdo baseada
na comunidade, bem como fortalecer a
coleta de dados relevantes em uma base
internacionalmente comparavel.

O Plano de Agdo Global de Incapacidade
foi estruturado com base na implementagdo
do Relatério Mundial sobre Deficiéncia (2011)
e do Relatério Internacional de Perspectivas
sobre LesdoMedular (IPSCI,2013).23Orelatério
IPSCI resume a importancia da lesdo medular
(LM), tanto a nivel individual como social. As
principais recomendagbes do relatério IPSCI
referem-se a melhoria da resposta do setor
de salde a LM, a autonomia de pessoas com
LM e suas familias, a redugdo de atitudes
negativas em relagdo as pessoas com LM, a
melhoria da acessibilidade dos edificios, bem
como o transporte e a informagdo, a melhoria
da integracdo do mercado de trabalho e a
promocdo de pesquisas adequadas e a coleta
de dados sobre pessoas que vivem com LM. O
relatdrio IPSCI enfatiza a necessidade de obter
melhores dados a partir de modelos de boas
praticas em paises em diferentes estagios de
desempenho econémico e desenvolvimento
social.

A pesquisa InSCl (International spinal
cord injury) foi desenvolvida para descrever
a experiéncia vivida por pessoas com LM
nos paises participantes, em particular
para coletar dados abrangentes sobre o

funcionamento, a saide e o bem-estar destes
individuos em relagdo a comunidade local. A
Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF),* que descreve
o funcionamento e a deficiéncia como uma
interagdo complexa entre a condi¢do de saude
de um individuo e fatores contextuais,*®
é um modelo de referéncia reconhecido e
uma classificagdo para a coleta de dados.
Consequentemente, a InSCI foi desenvolvida
no contexto das categorias CIF relevantes
para LM.*”® Embora os dados obtidos com a
pesquisa ndo possam orientar diretamente
praticas, pesquisas e politicas no campo da
deficiéncia e reabilitagdo, a pesquisa InSCI no
contexto do LHS-SCI fornecera provas sobre
a experiéncia vivida e as necessidades das
pessoas que vivem com LM, o que auxiliara
como um insumo importante para futuras
praticas, politicas e estratégias de pesquisa.

O desenho e as experiéncias da primeira
pesquisa comunitaria do estudo de coorte da
lesdo da medula espinal na Suiga (SwiSCl 2012)
orientaram o desenvolvimento do protocolo
de estudo InSCI.>*° O SwiSCl (2012) representa
um estudo epidemioldgico pioneiro para a
medi¢do da experiéncia vivida da LM usando
a CIF como o principal modelo de dados. O
estudo também forneceu informagdes sobre
aspectos operacionais criticos para o projeto
de uma pesquisa comunitaria para LM.1%2

A primeira pesquisa da comunidade InSCI
deveria ser implementada em mais de 30
paises em 2017, sendo o Brasil o Unico pais
da América Latina a participar do estudo.
Devido as diferengas entre os paises, a
implementagdo operacional variara de acordo
com as condi¢des de cada local.

OBIJETIVO

O objetivo deste estudo serd fornecer uma
base de dados para descrever e identificar as
caracteristicas pessoais, os fatores ambientais,
de salde, de qualidade de vida, de trabalho
dos individuos que vivem com lesdo medular
no Brasil e comparar os dados com outros
paises participantes da pesquisa.

METODO

Este estudo deverd ser de cardter
transversal observacional. Os individuos com
lesdo medular serdo recrutados no Instituto de
Medicina Fisica e de Reabilitagdo do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S3o Paulo (IMREA), na Rede
de Reabilitagdo Lucy Montoro (IRLM) e na
Associacdo Fluminense de Reabilitagdo (AFR)
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através de convite verbal, desde que atendam
aos critérios de inclusdo e exclusdo descritos
a seguir.

Este estudo foi submetido e aprovado
pela Comiss3o de Etica e Pesquisa do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo.

Os individuos que realizarem a avaliagdo
através do telefone ndo necessitardo de
consentimento por escrito. Os que tiverem
condigcGes de chegar ao local da avaliagdo de
forma independente, dardo por escrito seu
consentimento autorizando sua participacao
na pesquisa.

Participardo do estudo 400 individuos de
ambos os sexos com idade igual ou superior a
18 anos. Como critérios de inclusdo: individuos
de ambos sexos com idade superior ou igual
a 18 anos; diagndstico de lesdo medular cujo
tempo de lesdo esteja superior a 3 meses.

Ndo serdo incluidos nesse estudo
individuos com lesdo medular de etiologias
congénitas; disturbios de espinha bifida,
doengas  neurodegenerativas  (esclerose
multipla e esclerose lateral amiotrdéfica)
e lesGes de nervo periférico; individuos
internados  realizando atendimento de
reabilitagdo pela primeira vez e individuos no
atendimento agudo.

Primeiramente foi realizada a tradugdo
do questiondrio para o portugués com as
adaptagBes necessarias. Os voluntarios
realizardo uma avaliagdo inicial por meio
de questionario com 125 perguntas sobre
dados gerais, problemas de saude, atividade
e participacdo, independéncia nas atividades
de vida diaria, trabalho, fatores ambientais
e pessoais, servigos de saude e qualidade de
vida.

Andlise dos dados

A primeira etapa da andlise sera obter
estatisticas descritivas para as distribuigGes de
cada uma das variaveis de interesse, que serdo
usadas para verificar observagdes periféricas
e erros de dados. Serdo examinadas as
associagdes parciais apropriadas entre as
varidveis de interesse. A fim de verificar as
associagdes entre as varidveis, serdo feitos
testes de correlagdo de Pearson ou Spearman
de acordo com a normalidade ou ndo dos
dados. Modelos simples de regressdo linear
ou logistica também poderdo ser usados de
acordo com os dados obtidos. A fim de garantir
a mais alta qualidade dos dados processados,
os procedimentos de processamento e ajuste
de dados obedecerdo as recomendagdes
das Diretrizes Cross-Cultural Survey (CCSG)*
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Inauérito Internacional sobre Lesao Medular

INFORMAGOES PESSOAIS

1- Indique o seu género
O Masculino
O Feminino

2- Por favor, informe a sua data de nascimento.
Dia/més/ano /

3- Em que pais vocé nasceu?

4- Qual é o seu estado civil atual?
O Solteiro(a)

O Casado(a)

O Uni&o estavel

O Divorciado(a) ou separado(a)

O Viavo(a)

5- Com quem vocé mora? (selecione todas as op¢goes que se apliquem)
O Moro Sozinho

[0 Com criangas com menos de 14 anos; quantas séo?

[ Com jovens entre os 14 e os 18 anos; quantos sdo?
O Com pessoas entre os 18 e os 64 anos; quantas s&o?
[0 Com pessoas com mais de 64 anos; quantas sdo?
O Moro numa instituigdo (por exemplo, lar de idosos)

6- Vocé recebe assisténcia/ajuda nas atividades do dia-a-dia, em casa ou
fora de casa?

O Nao

O Sim, sou ajudado pelas seguintes pessoas

Selecione todas as opgdes que se apliquem:

O Familia

O Amigos

O Profissionais/cuidadores

7- Qual é o grau de escolaridade mais elevado que vocé ja concluiu?
O Nao sabe ler/escrever

O Ensino Fundamental

O Ensino Médio

O Educacéo para Jovens e Adultos / Ensino Supletivo

O Ensino Superior

O Poés-Graduagéao

O Outro. Especifique:

8- No total, quantos anos de escolaridade ou de
profissionalizantes vocé ja completou?
O Antes da lesao medular: anos

[ Depois da lesdao medular: anos

estagios

9- Considerando os rendimentos de todas as pessoas que vivem com
vocé e recebem uma remuneragao/salario, qual é a renda mensal da
familia? (salario minimo em 2018: R$ 954,00)

O Sem rendimento

O Até 1 salario minimo

O Entre 1 a 2 salarios minimos

O Entre 2 e 3 salarios minimos

O Entre 3 e 5 salarios minimos

O Entre 5 a 10 salarios minimos

O Entre 10 e 20 salarios minimos

O Mais de 20 salarios minimos

10- Pense na escada que vocé vé abaixo como uma representagao da
posicao das pessoas no Brasil.

No alto da escada estdo as pessoas que vivem melhor — as que tem mais
dinheiro, mais educagdo e empregos mais respeitados. Proximas ao pé da
escada estdo as pessoas que vivem pior — que tem menos dinheiro, menos
educagao e que tem piores empregos ou nem sequer tem emprego. Quanto
mais alto vocé estiver na escada, mais proximo(a) esta das pessoas que estdo
no alto; quanto mais baixo vocé estiver, mais proximo(a) esta das pessoas que
estdo no pé da escada.

Em que lugar vocé se colocaria na escada?
Coloque um “X” no degrau onde acha que vocé se encontra nesta fase da sua
vida, em relagdo as outras pessoas que vivem no Brasil.

14

CARACTERISTICAS DA LESAO

11- Por favor descreva o nivel da sua lesdo medular:

O Paraplegia (movimento e sensibilidade normal nos membros superiores)

O Tetraplegia (falta ou alteracdo nos movimentos ou na sensibilidade dos
membros superiores e inferiores, isto €, nos bragos e nas pernas)

12- A sua lesédo é completa ou incompleta?

O Completa (incapaz de sentir e mexer qualquer parte do corpo abaixo do nivel
da sua lesdo)

O Incompleta (capaz de mexer ou sentir alguma(s) parte(s) do corpo abaixo do
nivel da sua lesédo)

13- Por favor, indique a causa da sua lesao medular (selecione todas as
opcoes que se apliquem):

Causada por traumatismo (por favor, assinale todas as opgdes que se
apliquem; por exemplo, se assinalar “acidente durante o trabalho”, especifique
também se foi devido a uma queda ou se teve outra causa)

O Acidente durante pratica desportiva

O Acidente durante atividade de lazer/entretenimento

[ Acidente durante o trabalho

[ Acidente de aviagao

O Lesao devida a violéncia (tiro, facada, etc.)

O Queda de menos de 1 metro de altura

O Queda de mais de 1 metro de altura

O Outra causa (especifique):

Causada por doenca (por favor, assinale todas as opgdes que se apliquem)
[ Artroses da coluna vertebral

O Tumor — benigno

O Tumor — maligno (cancer)

O Problema vascular/circulatério (isquemia, hemorragia, malformacgdes)

O Infegao (bactéria, virus)

O Outra doenca (especifique):

14- Por favor, indique, de forma tdo precisa quanto possivel, a data em
que ocorreu a sua lesao medular:
Dia/més/ano / /

ENERGIA E SENTIMENTOS

As perguntas a seguir pretendem avaliar a forma como se sentiu e como vocé
tem passado as uUltimas 4 semanas. Para cada pergunta, assinale a resposta
que melhor descreve a forma como se sentiu.

Por quanto tempo, nas ultimas 4 semanas, vocé...,

A maior Algum P
Sempre | parte do au OUCO Nenhum
tempo | tempo

tempo
15- Se sentiu cheio(a) de
vitalidade? O a O O O
16-S e sentiu muito
nervoso(a)? ] ] O m} m]

17- Se sentiu tao
deprimido(a) que nada O O O O O
lo(a) animava?

18- Se sentiu calmo(a) e
tranquilo(a)? O O O O O

19- Se sentiu com muita
energia? (] O O ] O

20- Se sentiu
deprimido(a)? O ] O [m] O

21- Se sentiu
estafado(a)? O O O ] ]

22- Se sentiu feliz? O O O O O

23- Se sentiu
cansado(a)? m] m} m} O O

PROBLEMAS DE SAUDE

Para os problemas de saude seguintes, assinale a gravidade de cada problema
para vocé nos ultimos 3 meses. Se vocé teve um determinado problema de
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saude, assinale se recebeu ou néo tratamento para esse problema (como por

exemplo, tomar um medicamento ou receber tratamentos médicos ou de outros Nas dltimas 4 semanas, qual foi o nivel de 1 2 3 4 5

profissionais de saude). dificuldade para...

1- Sem problema e 5- Muito problematico 41- ... cumprir sua rotina diaria? O O O O O
12|34 R‘:‘r::t'::é'net‘;ibe 42- ... lidar com o stress? o|lo|lo|lol| o

24- Problemas com o sono (][] ][] ] O Sim

Por ex. dificuldade em adormecer ou O Nao 43- ... realizar tarefas que exigemousodas | O [m] [ | [m}

dificuldade em dormir durante toda a noite e suas maos e dedos, como pegar objetos

lacordar cedo pequenos ou abrir embalagens?

25- Alteragoes intestinais (] (][] [ o] ] O Sim

Por ex. diarreia, incontinéncia para fezes O] Nao 44- ... chegar onde desejava ir? O O O O O

(“acidentes”) e obstipacdo (prisdo de ventre)

26- Infegoes urinarias (][] [} [} ] O Sim

Por ex. infegdes da bexiga ou dos rins O Ndo 45- ... usar transportes publicos? O O O O O

27- Alteracgoes vesicais Ojoojojo O Sim

Por ex. incontinéncia (“acidentes”), calculos = R

(“pedras”) na bexiga o(u rins, probl)emas renais, b Nao 46- ... usar transportes privados? 0 0 = 0 0

perdas de urina e refluxo de urina (para os rins)

28- Disfungao sexual O|ololo|lo O Sim . .

Por ex. dificuldade com a excitagéo sexual, O N3do :a72-e;'" :;::;::iga f?sui?:osa::e,to“;\‘:;era b:uma, o o o o o

lerecado, lubrificacdo e capacidade de atingir o medicacdo?

lorgasmo 3

29- Contraturas/Rigidez articular ] ] ] [ ] ] O Sim ) L.

Por ex. limitagao na amplitude de movimento O N3o 48- ... realizar as suas tarefas domésticas? O O O O ]

lde uma articulacdo

30- Espasmos musculares, espasticidade, Ojolojo|jo O Sim . .

inclui movimentos musculares bruscos e O N3o G an p:,restar GUIEECLS G EJIEE] & I O o o o o

incontrolaveis, como contracées ou Ressoalg

lespasmos

31- Ulceras de pressio (“escaras”) ololololo 0O Sim 50- ... interagir com outras pessoas? [} [m} Oo| o [m}

Iniciam-se como uma zona vermelha na pele e ] Nao

podem progredir para uma ferida infeccionada

32- Problemas respiratérios olo|lo|o|o O Sim 51- ... ter relagSes sexuais? oo fjofo)] o

InfecgOes respiratéria e problemas que levam a O N3o

dificuldades para respirar e para eliminar j

secrecdes (“expectoracdo”) 5%- ... fazer coisas que o(a) relaxem ou lhe O ] O O O

33- Lesdes causadas pela perda de Ojojojo|o O Sim déem prazer?

sensibilidade O N3o

Por ex. queimaduras por liquidos quentes ou 53- ... respirar durante atividades fisicas | O [m] [m | m]

por se sentar muito perto de uma fonte de calor intensas (falta de ar)?

(aguecedor ou lareira)

34- Problemas circulatérios Ojo|ojo)jo O Sim 54- E capaz de se manter sentado(a), sem (] O (] ] O

Envolve o inchago das veias dos pés, das O Nao apoio?

pernas ou das maos ou a ocorréncia de O Nao

coagulos sanguineos (trombose) O Sim > Qual o nivel de dificuldade para se

35- Disreflexia autonémica [m] (] ] {m] ] O Sim manter sentado(a) por longos periodos como

Subida rapida da presséo arterial e suores, O Nao por exemplo 30 minutos?

com manchas na pele, arrepios, dilatagédo das

puP”a_S & dor (_je cabega’ = 55- E capaz de se manter de pé, sem O O O O O

36- Hipotensao ortostatica (][] [} [} ] O Sim apoio?

Forte sensagdo de tontura/desmaio apés uma O Nao O Nao

mudanga de posi¢cdo do corpo. Causada por N . 5

uma rapida queda da presséo arterial o S'tm ;ngl © nllvel de d'ﬁc,”g‘ade [EIE) 83

37- Dor o o e e O sim manter de pé por longos periodos como por

Sentir dor no dia-a-dia O N3o SempD 0 miniEs?

38- Por favor, assinale a gravidade da sua dor, fazendo um circulo em As proximas perguntas sdo sobre a sua capacidade de realizar atividades que

volta do niimero que melhor descreve a sua pior dor na Gltima semana: envolvem mobilidade. Selecione a resposta que melhor descreve a sua

0- Sem dor 10- Pior dor que posso imaginar capacidade de realizar a atividade sem a ajuda de outra pessoa, mas utilizando

o equipamento ou os dispositivos que normalmente usa (por exemplo, tabua de
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 transferéncias, elevador de transferéncias, cama elétrica).

Vocé é capaz de...

39- Por favor, fagca uma lista de até 5 problemas de saude que também o

. d R Sem Com Com Com muita Incapaz

mco_mo am: 3 qualquer pouca alguma dificuldadel de

[ N&o tenho outros problemas de saude difict ifi ificuldade| realizar
56- Levantar-se do
chao se estiver g = = = =
deitado(a) de costas?
57- Empurrar e abrir m] O [m] [m] [m]
uma porta pesada?

40 - Por favor, indique se fuma, ja fumou ou nunca fumou: 58- Passar da posigao

O Nunca fumei de sentadoga) ao Igd~0 m] [m] [m] [m] m}

O Ex-tabagista da cama até a posigao

" 9 de deitado de costas?

O Tabagista ativo (inclusive fumantes ocasionais)

ATIVIDADES E PARTICIPACAO INDEPENDENCIA NAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIA
Para cada item, por favor marque a resposta que melhor traduza a sua situagéo
atual com um “X”. Por favor, leia atentamente o texto e assinale apenas uma
resposta em cada seccgédo.

A secdo seguinte refere-se a problemas que enfrenta na sua vida. Por favor,
leve em consideracéo os dias bons e os dias ruins nas ultimas 4 semanas...
1 — sem dificuldade e 5 — muito dificil

59- Comer e beber

O Eu preciso de alimentagao artificial ou de um tubo no estdbmago

15



Acta Fisiatr. 2020;27(1):11-19 Utiyama DMO, Alfieri FM, Battistella LR
Inquérito populacional sobre a funcionalidade das pessoas com lesdo medular no Brasil:

estudo de protocolo

O Eu preciso de ajuda total a comer/beber (Sou completamente dependente
para comer/beber ou Eu preciso de muita ajuda para comer/beber)

O Eu preciso de ajuda parcial a comer/beber ou para colocar/retirar ajudas
técnicas/produtos de apoio (Sou parcialmente dependente para comer/beber
ou Eu preciso de um pouco de ajuda para comer/beber)

O Eu como/bebo de forma independente, mas preciso de ajuda
técnicas/produtos de apoio (adaptagdes) ou ajuda para cortar os alimentos,
(servir liquidos ou encher meu copo) ou abrir recipientes/embalagens

O Eu como/bebo de forma independente, sem ajuda de outra pessoa e sem
necessidade de ajuda técnicas/ produtos de apoio (adaptacgdes)

60- Lavar a cabeca e a metade superior do corpo (incluindo se ensaboar,
enxaguar, secar e abrir/fechar a torneira)

O Eu preciso de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Eu preciso de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda)

O Sou independente, mas preciso de ajudas técnicas/produtos de apoio
(adaptagdes) ou de equipamento especifico (cadeira de banho, barras, etc.)

O Sou independente e ndo necessito de ajudas técnicas/produtos de apoio
(adaptagdes) ou de equipamento especifico

61- Lavar a metade inferior do corpo (incluindo se ensaboar, enxaguar,
secar e abrir/fechar a torneira)

O Eu preciso de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Eu preciso de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda)

O Sou independente, mas preciso de ajudas técnicas/produtos de apoio
(adaptagdes) ou de equipamento especifico (cadeira de banho, barras, etc.)

O Sou independente e ndo necessito de ajudas técnicas/produtos de apoio
(adaptagdes) ou de equipamento especifico

62- Vestir a metade superior do corpo - incluindo vestir e despir a roupa,
como por exemplo camisetas, blusas, camisas, soutien ou érteses (p. ex.,
colar cervical, talas para o membro superior ou coletes)

- Roupas faceis de vestir sdo aquelas SEM botdes, zippers ou corddes

- Roupas dificeis de vestir sdao aquelas COM botdes, zippers ou corddes

O Eu necessito de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Eu necessito de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda), mesmo com roupas faceis de vestir

[ N&ao necessito de ajuda dos outros com roupas faceis de vestir, mas preciso
de ajuda técnicas/produtos de apoio (adaptagbes) ou de equipamento
especifico

[ N&o necessito de ajuda dos outros com roupas faceis de vestir, s6 preciso
de ajuda técnicas/produtos de apoio (adaptagbes) ou de equipamento
especifico para roupas dificeis de vestir

[0 Sou completamente independente

63- Vestir a metade inferior do corpo (incluindo vestir e despir a roupa
como por exemplo cuecas, calgas, sapatos, meias, cinto ou orteses (p.
ex., talas para o membro inferior)

- Roupas faceis de vestir sdo aquelas SEM botdes, zippers ou corddes

- Roupas dificeis de vestir sdo aquelas COM botdes, zippers ou corddes

O Eu necessito de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Eu necessito de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda), mesmo com roupas faceis de vestir

[ Nao necessito de ajuda dos outros com roupas faceis de vestir, mas preciso
de ajuda técnicas/produtos de apoio (adaptagdes) ou de equipamento
especifico

O N&o necessito de ajuda dos outros com roupas faceis de vestir, s6 preciso
de ajuda técnicas/produtos de apoio (adaptagdes) ou de equipamento
especifico para roupas dificeis de vestir

O Sou completamente independente

64- Higiene pessoal (por favor pense em atividades tais como lavar as
maos e o rosto, escovar os dentes, pentear o cabelo, barbear-se ou
magquiar-se)

O Eu necessito de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Eu necessito de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda)

O Sou independente com ajuda técnicas/produtos de apoio (adaptagdes)
OSou independente mesmo sem ajudas técnicas/produtos de apoio
(adaptagdes)

65- Controle da bexiga (por favor, pense na forma como esvazia a sua
bexiga)

A) Usa uma sonda de alivio continuo?
O Sim. Por favor, passe direto para a questao n° 66
[0 N&o. Por favor, responda as questdoes Be C

B) Sonda intermitente

O Preciso de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda) (a passagem da sonda é realizada por outra pessoa)
O Fago eu préprio, mas com ajuda (auto-sondagem)

[ Facgo eu proprio, sem precisar de ajuda (auto-sondagem)
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[ Nao utilizo sondagem intermitente

C) Uso de dispositivos externos para drenagem da urina ou materiais
protetores (por exemplo: fraldas, coletores, dispositivos do tipo preservativo e
absorventes)

[ Preciso de ajuda total para a sua utilizagdo (Sou completamente dependente
de ajuda ou Eu preciso de muita ajuda)

[ Preciso de ajuda parcial para a sua utilizagdo (Sou parcialmente dependente
de ajuda ou Eu preciso de um pouco de ajuda)

[ Uso, sem necessitar de ajuda

[ Sou continente (ndo tenho perdas urindrias) e ndo uso dispositivos externos
para drenagem

66- Controle do intestino

A) Necessita de ajuda com o esvaziamento intestinal (por exemplo, para
aplicar supositoérios) ?

O Sim

O Néo

B) O meu transito intestinal é...
O Irregular e lento (menos de 1 vez a cada 3 dias)
[ Regular (pelo menos 1 vez a cada 3 dias)

C) Episdédios de incontinéncia fecal (“acidentes”, “perdas’) acontecem...
[ Diariamente

[ 1-6 vezes por semana

[ 1-4 vezes por més

[0 Menos de 1 vez por més

O Nunca acontecem

67- Uso de vaso sanitario (Higiene intima) (por favor, pense no uso do
vaso sanitario, na limpeza dos genitais e das maos, em se despir e se
vestir, e no uso de fraldas e absorventes)

O Preciso de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Preciso de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda) e ndo consigo me limpar

O Preciso de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda), mas consigo me limpar

[0 Nao necessito de ajuda de outra pessoa, mas necessito de ajudas
técnicas/produtos de apoio (adaptagdes como, por exemplo, barras de apoio)
ou um local adaptado (por exemplo, banheiro acessivel a cadeira de rodas)

O Nao necessito de qualquer ajuda, ajudas técnicas/produtos de apoio ou local
adaptado

68- Qual ou quais das seguintes atividades consegue desempenhar sem
ajuda de outra pessoa ou ajudas técnicas/dispositivos de apoio elétricos?
Assinale todas as opgdes que se apliquem

O Virar a parte superior do corpo na cama

O Virar a parte inferior do corpo na cama

O Sentar-se na cama

[ Fazer push-ups (elevagdes) numa cadeira ou na cadeira de rodas

O Nenhum. Necessito de ajuda em todas as atividades descritas acima.

69- Transferéncias da cama para a cadeira de rodas

O Necessito de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

O Necessito de ajuda parcial (Sou parcialmente dependente de ajuda ou Eu
preciso de um pouco de ajuda), supervisdo ou ajudas técnicas/produtos de
apoio (por exemplo, tdbua de transferéncia)

O N&o necessito de ajuda de outra pessoa ou de ajudas técnicas/produtos de
apoio

O N&o uso cadeira de rodas

70- Mobilidade para distancias moderadas (10 a 100 metros)

Eu uso uma cadeira de rodas. Para me deslocar...

O Necessito de ajuda total (Sou completamente dependente de ajuda ou Eu
preciso de muita ajuda)

[0 Necessito de uma cadeira de rodas motorizada ou de um pouco de ajuda
para usar uma cadeira de rodas manual

[ Sou independente em uma cadeira de rodas manual

Eu caminho distancias moderadas e...

O Necessito de supervisdo (presenga de outra pessoa) enquanto caminho
(quer seja com ou sem meios auxiliares para a marcha/produtos de apoio)

O Caminho com andador ou muletas (langando as pernas para a frente, ao
mesmo tempo)

O Caminho com muletas ou duas bengalas (avangando uma perna de cada
vez)

O Caminho com uma bengala

O Caminho usando apenas ortese(s) (talas) nos membros inferiores

O Caminho sem meios auxiliares para a marcha/produtos de apoio

TRABALHO

71- Qual era a sua profissao/emprego antes da lesdo medular?
[ Nao tinha um emprego antes da lesdo medular
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O O meu emprego/ocupacgédo era o seguinte (por favor, seja especifico):

72- Vocé recebeu reabilitagao profissional apés a sua lesdo medular?
(por exemplo: aconselhamento ou treinamento profissional, treinamento em
uma nova profissao)

O Sim

O Nao

73- Apds a sua alta do processo inicial de reabilitagao (em regime de
internagao), quanto tempo demorou até comecar ou retomar um trabalho
remunerado?

O Nunca trabalhei desde a alta do tratamento inicial de reabilitagdo (em regime
de internagao)

O Comecei a trabalhar logo apds a alta do tratamento inicial de reabilitagdo (em
regime de internagéo)

[ Retomei o trabalho depois de

anos e meses

74- Voceé recebe atualmente algum beneficio previdenciario relacionado a
sua deficiéncia?

O Sim

O Nao

75- Qual é a sua situacgao laboral atual?

Assinale todas as opgdes que se aplicam

O Empregado por outras pessoas em troca de um salario ou remuneracéao,
trabalhando horas por semana

O Empregado por outras pessoas em troca de um salario ou remuneracéo,
trabalhando horas por semana, mas atualmente afastado do trabalho

O Trabalhando por conta prépria, durante horas por semana

O Empregado em um negoécio de familia (sem salario ou remuneragao)

[0 Doméstico/doméstica (dono(a) de casa)

O Estudante

O Desempregado

[ Aposentado por invalidez

O Aposentado por idade

O Outro, por favor especifique:

76- Atualmente, vocé exerce um trabalho remunerado (com pagamentos)?
O Sim
O Nao. Por favor, passe direto a pergunta n° 84

77- Qual é a sua profissdo/emprego atual (por favor, seja especifico):

78- Desejaria trabalhar mais horas, menos horas ou o mesmo nimero de
horas que trabalha atualmente?

O Mais horas

O Menos horas

O O mesmo numero de horas

79- Quao problematico é para vocé fazer as coisas que lhe sdo exigidas
no trabalho?

1- Sem Problema e 5 — Muito problematico

1 2 3 5

80- Quao problematico é para vocé ter acesso ao local de trabalho? (por
exemplo, acesso ao edificio, ao seu escritério ou ao banheiro)

1- Sem Problema e 5 — Muito problematico

1 2 3 4 5

81- Tem os produtos de apoio/ajudas técnicas de que necessita para
trabalhar? (por exemplo, computadores adaptados, mesas ajustaveis, talas ou
proteses para antebrago e méao)

O Completamente

O Em grande medida

O Até certo ponto

O Em pequena medida

O Nao

O Nao necessito de produtos de apoio/ajuda técnicas para o trabalho

As 2 questdes seguintes referem-se ao seu emprego atual. Para cada uma das
frases indique se concorda totalmente, concorda, discorda ou discorda
totalmente.

82- Recebo o reconhecimento que merego pelo meu trabalho.
O Concordo totalmente

O Concordo

O Discordo

O Discordo totalmente

83- Considerando todos os meus esforgos e conquistas, o meu salario é
adequado.

O Concordo totalmente

O Concordo

O Discordo

17

O Discordo totalmente

Por favor, passe diretamente para a pergunta n° 87

84- Gostaria de ter um trabalho pago?

O Sim

O Nao

85- Vocé acha que tem capacidade para realizar um trabalho pago?
[ Sim, durante 1 a 11 horas por semana

O Sim, durante 12 a 20 horas por semana

[0 Sim, durante mais de 20 horas por semana

[ Nao, é impossivel

86- Quais sao os motivos pelos quais nao esta trabalhando atualmente?
(assinale todos os que se aplicarem)

O Condigdo de saude ou deficiéncia

O Ainda frequentando formagao escolar ou profissional

[0 Responsabilidades familiares pessoais

[0 Nao consegui encontrar trabalho que seja capaz de desempenhar

[ Nao sei como ou onde procurar trabalho

O Nao tenho necessidades econdmicas

[ Pais ou coénjuge (esposo/a) ndo me deixam trabalhar

O Servigo de transportes insuficiente

[ Falta de acessibilidade nos locais de trabalho (por exemplo, ao edificio, ao
escritério ou aos banheiros)

O Falta de produtos de apoio/ajuda técnicas

O Medo de perder beneficios previdenciarios (por exemplo,
pensdes, indenizagdo de seguradoras)

[0 Nao quero trabalhar

O Outro, por favor especifique:

subsidios,

FATORES AMBIENTAIS

Na vida diaria estamos expostos a diversas influéncias externas ou fatores
ambientais. Estes podem tornar a vida diaria mais facil ou mais dificil. Pense
nas ultimas 4 semanas e classifique o quanto estes fatores ambientais
influenciaram a sua participagdo na sociedade.

Tornou a | Tornou a
minha minha
Nao Sem vida um vida
aplicavel |influéncia| pouco muito

mais mais
dificil dificil

87- Sem acessibilidade ou

acessibilidade insuficiente

lem locais publicos (por

lexemplo, g o o g

edificios publicos ou parques

inacessiveis)

88- Sem acessibilidade ou

acessibilidade insuficiente

na casa de amigos e = = o o

familiares

89 - Condigdes climaticas

desfavoraveis (por exemplo,

condigdes meteoroldgicas, ] O (] ()

lestacdo do ano, temperatura,

humidade)

90- Atitude negativa da
'sociedade para com as
pessoas com deficiéncia O O ] ]
(por exemplo, preconceito,
lestigma, ignorancia)

91- Atitude negativa da sua
familia e parentes para com
a sua deficiéncia (por
lexemplo, preconceito, falta de
apoio, comportamentos super
protetores)

92- Atitude negativa dos
seus amigos para com a sua
deficiéncia (por exemplo,
preconceito, falta de

apoio, comportamentos super
protetores)

93- Atitude negativa de
vizinhos, conhecidos e
colegas de trabalho para
lcom a sua deficiéncia
(por exemplo, preconceito,
falta de apoio,
lcomportamentos super

protetores)
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94- Auséncia ou
insuficiéncia de adaptagdes
tecnologicas que permitam
deslocar-se por curtas
distancias (por exemplo, falta O O O O
ou insuficiéncia de cadeira de
rodas, meios auxiliares para a
marcha ou elevador para
lescadas)

95- Auséncia ou adaptacao
inadequada dos meios de
transporte para longas
distancias (por exemplo, falta O (m} O (]}
[de carro adaptado ou
transportes publicos dificeis
de usar)

96- Auséncia ou
insuficiéncia de servigos de
lenfermagem ou cuidados
diarios (por exemplo,
cuidados domiciliares ou
assisténcia pessoal)

97- Auséncia ou
insuficiéncia de medicagéo
lou equipamentos (por
lexemplo, falta de sondas,
desinfetantes, talas,
lalmofadas, etc.)

98- Situacgao financeira
problematica (falta de m] ] () O
dinheiro)

99- Auséncia ou
insuficiéncia de dispositivos
lde comunicagao (por O O O ]
lexemplo, dispositivos para a
lescrita, computador, telefone)
100- Auséncia ou
insuficiéncia de servicos
publicos (por exemplo, ] ] O O
penséo por invalidez ou
beneficios previdenciarios)

SERVIGOS DE SAUDE

101- Quem foram os prestadores de cuidados de saude que vocé visitou,
ou que o(a) visitaram na sua casa, nos ultimos 12 meses? (assinale todos
os que se apliquem)

O Médico(a) de familia/Clinico geral

O Fisiatra/médico(a) especialista em reabilitagdo do lesionado medular

O Outro(a) médico(a) especialista (por exemplo: cirurgido, ginecologista,
psiquiatra, oftalmologista, etc.)

O Enfermeiro(a) ou parteira/obstetriz

O Dentista

O Fisioterapeuta

O Quiroprata

[ Terapeuta ocupacional

O Psicologo(a)

O Técnico de terapias alternativas (como por ex. Acupunturista ou Naturopata)
O Farmacéutico ou técnico de farmacia

O Servigos/cuidados domiciliares

O Outro, por favor especifique:

[ Nao visitei nenhum prestador de cuidados/servigos de saude nos ultimos 12
meses

102- Nos ultimos 12 meses, quantas vezes esteve internado(a) pelo menos
uma noite num hospital, centro de reabilitagédo ou outro servigo de satde?
vezes

Analisando a sua ultima visita a um prestador de cuidados/servigos de saude,
como vocé pontuaria as seguintes experiéncias:

103- Foi tratado(a) respeitosamente?
O Muito bem

O Bem

O Nem bem nem mal

O Mal

O Muito mal

104- Quao claramente os prestadores de cuidados/servigos de satde lhe
explicaram as coisas?

O Muito bem

O Bem

O Nem bem nem mal

O Mal

O Muito mal

105- Foi envolvido(a) nas decis6es do seu proprio tratamento?
O Muito bem
O Bem
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OO Nem bem nem mal
0O Mal
O Muito mal

106- Nos ultimos 12 meses, alguma vez necessitou de cuidados/servigos
de saude, mas nao os conseguiu?

O Nao

O Sim. Quais os motivos que melhor explicam o fato de néo ter conseguido os
cuidados de salde de que necessitava?

Assinale todas as opg¢des que se aplicam.

[ Nao consegui pagar o preco dos cuidados (consulta, tratamentos)

[ Nao existia um servico capaz de prestar esses cuidados

[ Nao havia transporte disponivel

[0 Nao consegui pagar os custos do transporte

O Fui mal tratado anteriormente

[0 Nao consegui arranjar tempo (por motivos de trabalho ou outros
compromissos)

O Os equipamentos do prestador de cuidados de saude ou os medicamentos
eram inadequados

O Os conhecimentos e capacidades do prestador de cuidados de salude eram
inadequados

[0 Nao sabia para onde ir

[ Tentei, mas foram-me negados os cuidados de saude

O Achei que ndo estava suficientemente doente

[ Outro, por favor especifique:

107- Em geral, quao satisfeito(a) estda com a forma como os servicos e
cuidados de saude funcionam na sua area?

O Muito satisfeito

O Satisfeito

O Nem satisfeito nem insatisfeito

O Insatisfeito

O Muito insatisfeito

FATORES PESSOAIS
As questdes a seguir sdo sobre como vocé se vé.

1 — Nem um pouco e 5 - Completamente

108- Quao confiante vocé esta de que O O O O O
pode encontrar os meios e as formas de
conseguir o que vocé quer se alguém se
opuser a isso?

109- Quao confiante vocé esta de que O O O O O
consegue lidar eficazmente com
acontecimentos inesperados?

110- Quao confiante vocé esta de que O O O O O
consegue manter contato com pessoas
que sao importantes para vocé?

111- Quao confiante vocé esta de que ] O O O O
consegue se manter saudavel?

112- Vocé acha que viver com a sua (] (] O (] ]
lesao medular o(a) tornou numa pessoa
mais forte?

113- Vocé se preocupa com o que lhe O O O O O
possa vir a acontecer no futuro? (como
por exemplo, ter receio de ndo ser capaz de
cuidar de si mesmo ou de se tornar um peso
para os outros)

114- Vocé acha que sera capaz de (] (] O (] ]
alcancgar os seus sonhos, esperangas e
desejos?

115- Vocé consegue tomar as grandes O O O O O
decisées da sua vida? (por exemplo,
decidir onde vive, com quem vive, como
gasta o seu dinheiro)

116- Sente-se incluido(a) quando esta O O O O O
com outras pessoas?

117- Nos ultimos 12 meses, passou por algum importante acontecimento
desagradavel na sua vida?
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Por exemplo: uma doenga grave, um acidente, divércio, morte de um ente
querido ou conflitos graves com outra pessoa.

O Nao

O Sim. Por favor, especifique:

QUALIDADE DE VIDA E SAUDE EM GERAL

As questdes a seguir sdo sobre como vocé pontua a sua qualidade de vida de
uma forma geral e em algumas areas da sua vida em particular. Por favor,
pense na sua vida nos ultimos 14 dias. Pense nos seus padrdes, esperangas,
prazeres e preocupacdes.

Nos ultimos 14 dias...

118- Como classifica a sua qualidade de vida?
O Muito ma

0O Ma

O Nem boa nem ma

O Boa

O Muito boa

119- Esta satisfeito(a) com a sua saude?
O Muito insatisfeito

O Insatisfeito

O Nem satisfeito nem insatisfeito

O Satisfeito

O Muito satisfeito

120- Esta satisfeito(a) com a sua capacidade para desempenhar as
atividades do seu dia-a-dia?

O Muito insatisfeito

O Insatisfeito

O Nem satisfeito nem insatisfeito

O Satisfeito

O Muito satisfeito
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121- Esta satisfeito(a) consigo mesmo(a)?
O Muito insatisfeito

O Insatisfeito

O Nem satisfeito nem insatisfeito

O Satisfeito

O Muito satisfeito

122- Esta satisfeito(a) com os seus relacionamentos pessoais?
O Muito insatisfeito

O Insatisfeito

OO Nem satisfeito nem insatisfeito

O Satisfeito

O Muito satisfeito

123- Esta satisfeito(a) com as suas condigdes de vida?
O Muito insatisfeito

O Insatisfeito

O Nem satisfeito nem insatisfeito

O Satisfeito

O Muito satisfeito

124- Em geral, diria que a sua saude é:
O Excelente

O Muito boa

O Boa

O Razoavel

O Ruim

125- Em comparacgédo a 1 ano atras, como diria que esta a sua saide em
geral atualmente?

O Muito melhor

O Um pouco melhor

O Na mesma

O Um pouco pior

O Muito pior
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