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Ao unico que é digno de receber a honra

e a gloria.
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RESUMO

Introdugao: A Doenca de Parkinson (DP) é uma desordem neurodegenerativa,
crénica e progressiva que causa alteragdes motoras e nao motoras. Essas alteracbes
causam impacto na funcionalidade do individuo, que ndo consegue executar suas
atividades de vida diaria e, invariavelmente, necessitara da presenga do cuidador. O
cuidador geralmente € um membro da familia, ndo remunerado, pouco assistido e que
esta sujeito a sobrecarga fisica e emocional. Portanto, € fundamental avaliar a
sobrecarga de quem cuida de individuos com DP. Este é o objetivo do “Parkinson’s
Disease Caregiver Burden Questionnaire” (PDCB). No entanto, o PDCB ainda nao
esta disponivel no Portugués Brasil, sendo necessaria a adaptagao transcultural para
sua utilizacdo no cenario nacional. Objetivo: Este estudo teve como obijetivo realizar
a adaptacéo transcultural do PDCB para o Portugués Brasil e analisar a sua validade
de conteudo. Materiais e Métodos: Trata-se de um estudo metodolégico para
adaptacéo transcultural do PDCB para o Portugués-Brasil, realizado seguindo as
recomendagdes padronizadas em cinco etapas: traducdo inicial, sintese das
traducdes, retrotraducdo, analise do comité de especialistas e teste da versao pré-
final. A validade de conteudo quanto aos critérios clareza/compreenséo,
importancia/relevancia e abrangéncia foi determinada usando o indice de validade de
conteudo (IVC). Resultados: Durante a reunido do comité de especialistas, foram
realizadas as adequagdes necessarias para se obter as equivaléncias semantica,
idiomatica, cultural e conceitual. A versédo pré-final do PDCB foi aplicada em dez
cuidadores de individuos com DP (idade média de 54,1+14,8 anos, 8 mulheres e 2
homens). Nao houve dificuldades de compreensao dos itens. O IVC ficou entre 0,9 e
1 para os trés critérios avaliados. Conclusao: O PDCB-Brasil demonstrou satisfatéria
equivaléncia semantica, idiomatica, conceitual e cultural, o que garante a validade de
face do instrumento. Os resultados do IVC garantem a validade de conteudo quanto
aos critérios clareza/compreensao, importancia/relevancia e abrangéncia. O PDCB é
um instrumento relevante, de facil aplicacdo e compreensdo. E uma ferramenta util
para a avaliacdo da sobrecarga de cuidadores de individuos com DP, no entanto, sao
necessarios estudos futuros para avaliagédo das demais propriedades de medida da
versao adaptada PDCB-Brasil.

Palavras-Chave: Doenca de Parkinson, cuidador, sobrecarga do cuidador.



ABSTRACT

Introduction: Parkinson's disease (PD) is a chronic, progressive neurodegenerative
disorder that manifests through both motor and non-motor symptoms. These changes
significantly impact on the individual's functionality, who cannot perform their activities
of daily living and typically requires the assistance of a caregiver. Usually a family
member, who is unpaid, provide poor assistance, and are under a lot of physical and
emotional burden. Therefore, it is crucial to evaluate the burden of those who give care
to individuals with PD. This is the aim of the "Parkinson's Disease Caregiver Burden
Questionnaire" (PDCB). To be used in a national context, it must be cross-culturally
adapted because it is not currently available in Brazilian Portuguese. Objectives: This
study aimed to cross-culturally adapt the PDCB to Brazilian Portuguese and verify its
content validity. Materials and Methods: This methodological study followed
standardized recommendations to perform the cross-cultural adaptation of the PDCB
into Portuguese-Brazil, involving five stages: initial translation, translation synthesis,
back-translation, expert committee analysis, and testing of the pre-final version.
Content validity was assessed based on clarity/comprehension, importance/relevance
and comprehensiveness, using the contente validity index (CVI). Results: During the
expert committee meeting, necessary adjustments were made to ensure semantic,
idiomatic, cultural, and conceptual equivalence. The pre-final version of the PDCB was
administered to ten caregivers of individuals with PD (mean age 54.1+14.8 years, 8
women and 2 men), who reported no difficulties in understanding the questionnaire
items. The CVI scores for the three evaluated criteria ranged from 0.9 to 1, indicating
strong content validity. Conclusion: The adapted Brazilian Portugues version of the
PDCB demonstrated satisfactory semantic, idiomatic, conceptual, and cultural
equivalence, establishing its face validity. The CVI results confirmed the content
validity of the questionnaire in terms of clarity/comprehension, importance/relevance
and comprehensivenes. The PDCB-Brasil is a relevant instrument, easy to apply and
understand. The questionnaire is a useful tool for assessing the burden of caregivers
of individuals with PD. However, further research is necessary to evaluate other
measurement properties of the adapted PDCB-Brazil version.

Key words: Parkinson’s disease, caregiver, caregiver's burden.
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1 FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1 Doencga de Parkinson

1.1.1 Definicao e etiologia da doenca de Parkinson

A doenga de Parkinson (DP) foi descrita pela primeira vez em 1817 por James
Parkinson, em uma publicacéo intitulada “An Essay on the Shaking Palsy”. A paralisia

agitante, de acordo com Parkinson, foi definida como:

Movimento involuntario trémulo, com forca muscular diminuida, em
partes ndo ativas, mesmo quando suportadas; com uma propenséao de
curvatura do tronco para frente e aceleragao do ritmo da caminhada:
com sentidos e intelecto permanecendo ilesos (MCDONALD et al.,
2018).

Esta foi a primeira descricdo detalhada e bem definida da doenga. Ao longo
das décadas subsequentes, com o avango tecnoldgico, novos estudos e observagoes
dos pacientes, houve uma melhor definicdo da patologia e maior conhecimento sobre
seu desenvolvimento e fisiopatologia. Jean Martin Charcot, que trouxe grandes
avancos ao estudo da doenga, foi quem sugeriu a denominagao Doenga de Parkinson
em homenagem ao precursor dos estudos, James Parkinson (GOETZ, 2011). A DP,
hoje, € definida pela morte neuronal, principalmente de neurénios dopaminérgicos e
pela presencga de corpos de Lewi nas células nervosas (SCALZO; TEIXEIRA, 2021).

A DP é a segunda doenca neurodegenerativa mais comum entre os idosos,
ficando atras apenas da doenca de Alzheimer (SCALZO; TEIXEIRA, 2021). Sua
incidéncia e prevaléncia aumentam com a idade (CHOU, 2021; DARWEESH et al.,
2016). A estimativa € que, com o aumento da populagao idosa o numero de individuos
com DP aumente no decorrer dos anos, ja que, o principal fator de risco da doencga &
a idade (SCALZO; TEIXEIRA, 2021). A projecdo do Global Burden of Disease,
segundo Dorsey (2018) € que até 2040 a populagao de individuos com DP chegue a
12 milhdes de pessoas, podendo esse niumero aumentar por causa do aumento da
expectativa de vida e das mudancas de habitos como o sedentarismo.

Ja no Brasil, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
até 2060, seremos cerca de 58,2 milhdes de idosos. Barbosa et al. (2006), em seu

estudo conhecido como estudo Bambui, estimam a prevaléncia da DP em 3,3% da
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populacéo idosa acima de 60 anos. Vale et al. (2018) encontraram em seu estudo

uma prevaléncia de 3,1% de individuos com DP em idosos acima de 75 anos.
Apesar de ser uma doenga que atinge mais a faixa etaria acima de 60 anos, é

possivel que se apresente em individuos abaixo de 50, tendo, nessa forma,

geralmente componente genético (DARWEESH et al., 2016).

1.1.2 Fisiopatologia da doenga de Parkinson

A causa da DP nao é conhecida, sendo apontados multiplos fatores. Fatores
genéticos e ambientais estdo envolvidos, sendo que o maior fator de risco € a idade
(KALIA; LANG, 2015; CABREIRA; MASSANO, 2019).

Os componentes ambientais estao ligados a exposigdo ao uso de pesticidas e
herbicidas, associando o estresse oxidativo a uma exposicdo a produtos quimicos
industriais (CABREIRA; MASSANO, 2019).

Como fator genético o gene SNCA foi o primeiro a ser ligado a uma mutagao e
consequente alteracao na codificagdo da proteina sinucleina. A partir de entdo, muitos
outros genes que proporcionam maior predisposicdo a doenga foram isolados
(BALESTRINO; SCHAPIRA, 2020).

Na DP, classicamente é descrito o déficit neuroquimico com a morte de
neurénios dopaminérgicos da substancia negra localizada no mesencéfalo. Essa
estrutura é dividida em substadncia negra compacta (SNc) e substéncia negra
reticulada (SNr). Os neurbénios dopaminérgicos da SNc enviam proje¢cdes para o
estriado formando, assim, a via nigroestriatal, que é responsavel pela modulacao do
circuito motor dos nucleos da base (Figura 1). Com a morte de 50% a 80% dos
neurdnios dopaminérgicos da SNc, ha o surgimento dos sinais cardinais da doenga —
bradicinesia, tremor em repouso, rigidez e instabilidade postural — e que permitem o
diagnéstico clinico (SCALZO; TEIXEIRA, 2021; PINHEIRO; BARBOSA, 2018).

No entanto, com os avangos das pesquisas, € cada vez mais notorio que o
processo de neurodegeneragao acontece em diversas outras areas do sistema
nervoso central e periférico, como no tronco encefalico e sistema nervoso auténomo,
respectivamente. E resulta no comprometimento de outros sistemas de
neurotransmissores, além do dopaminérgico, como serotoninérgico, noradrenérgico e
colinérgico (KALIA; LANG, 2015).
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Figura 1. Substdncia negra. llustracio de computador mostrando uma substancia negra
saudavel (acima) e uma substancia negra degenerada (abaixo) de cérebros humanos.

SUBSTANCIA NEGRA

Normal

o R

ot e 5
—— =

Doenca de Parkinson

Fonte: Adaptado de KON, Kateryna. Biblioteca de Fotos Cientificas’.

Segundo Braak et al. (2003), o desenvolvimento da DP pode ser entendido

através de uma sequéncia previsivel da degeneracdo neuronal. Essa conclusao foi

feita a partir da distribuicdo dos corpos de Lewi, avaliados em estudo post mortem de

cérebros de individuos com DP. Por se basear apenas na distribuicdo dos corpos de

Lewy e ndo na degeneragdo neural, sua pesquisa € criticada. Além de outros

pesquisadores nao terem conseguido replicar o modelo. No entanto, vem sendo aceita

como um modelo a ser estudado. Segundo os estudos de Braak, seis etapas sugerem

a progressao da doenga em sentido rostrocaudal (Figura 2).

Estagio 1: Lesdes no bulbo olfatério, nucleo olfatério anterior e nucleo motor
dorsal do nervo vago;

Estagio 2: Comprometimento de Jlocus coeruleos, nucleo reticular
gigantocelular e nucleo caudal da rafe;

Estagio 3: O comprometimento atinge o SNC, em especial, amigdala e nucleos
do prosencéfalo basal;

Estagio 4: O cértex comecga a ser comprometido;

Estagio 5: Areas tercidrias do neocértex, incluindo area pré-frontal sdo

acometidas;

' Disponivel em: https://www.criasaude.com.br/N4007/doencas/doenca-de-parkinson.html.
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o Estagio 6: Areas de associacdo primarias e secundarias sdo atingidas.

Figura 2. Estagios fisiopatologicos da Doenga de Parkinson.
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Fonte: Adaptado de Braak e colaboradores, 2003.

Dessa forma, além das alteragcbes motoras caracteristicas da DP, os sintomas
nao motores (SNM) fazem parte do quadro clinico e podem surgir muitos anos antes
do diagnéstico clinico, o que caracteriza a fase prodrémica (BERG et al., 2015). Nessa
fase sdo comuns a constipacao, a hiposmia, a depressao e os disturbios de sono. Os
SNM presentes na fase prodromica e com a evolugao da DP podem ser divididos em:
disfuncao autonémica, distlurbios neuropsiquiatricos, distirbios de sono e disturbios
sensoriais (SCALZO; TEIXEIRA, 2021).

1.1.3 Quadro clinico da doencga de Parkinson

Os sinais cardinais da DP resultam principalmente da alteragdo da modulagao
da via direta e indireta do circuito motor dos nucleos da base por causa da deplegéo
dopaminérgica (SCALZO; TEIXEIRA, 2021).

A bradicinesia é uma condigéo sine qua non para o diagnéstico e a lentidao dos
movimentos voluntarios segue com reducéo da amplitude dos movimentos. A rigidez

€ 0 aumento da resisténcia muscular ao movimento passivo. O tremor de repouso
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afeta cerca de 70% dos individuos com DP, piorando com o estresse e atividades
motoras contralaterais. A instabilidade postural é o resultado da perda dos reflexos
posturais e da habilidade para manter o centro da massa corporal dentro da base de
suporte durante as atividades (SCALZO; TEIXEIRA, 2021). Além desses sinais
cardinais, ocorrem outras alteracées motoras como mudancas posturais e na marcha
caracteristicas da DP (CABREIRA; MASSANO, 2019).

Adicionalmente as altera¢gdes motoras, os SNM também causam incapacidade
e piora da qualidade de vida dos individuos com DP (JANKOVIC; TAN, 2020). Muitas
vezes esses sintomas podem ser considerados mais incapacitantes que as proprias
alteragbes motoras que caracterizam a doenga (SVEINBJORNSDOTTIR, 2016) e
podem contribuir com o aumento de morbidade e mortalidade (FREDERICKS et al.,
2017). Os SNM s&do manifestacdes clinicas decorrentes da extensa morte neuronal
que acomete outras partes do SNC, além da SNc. Alguns exemplos s&o: disturbios de
fungdes autondmicas, como constipagéo intestinal, incontinéncia urinaria, disfagia,
salivagao, disfungbes sexuais e hipotensdo postural; disturbios do sono, como
fragmentacao do sono, disturbios comportamentais do sono REM e sonoléncia diurna
excessiva; disturbio cognitivos e psiquiatricos, como deméncia, depresséo,
ansiedade, apatia e psicose; além de sintomas sensoriais, como a hiposmia e a dor
(SHULMAN et al., 2001; CHEN et al., 2013).

A depressao, ansiedade e apatia sdo disturbios com alta prevaléncia na DP
(PAGONABARRAGA et al., 2015). Outros dos sintomas bastante comuns, os
disturbios de sono estdo presentes em 60 a 90% dos individuos com DP e pode se
manifestar como insénia, sonoléncia diurna, transtorno comportamental do sono REM,
sindrome das pernas inquietas, entre outros (BARONE et al., 2009). A dor é um
sintoma prevalente, podendo afetar até 90% dos pacientes (BUHMANN et al., 2017).
As disfungdes autonbémicas podem afetar de 30 a 65% dos individuos com DP
(FASANO et al., 2017).

A soma de toda a amplitude e heterogeneidade da sintomatologia da DP,
acarreta em piora da qualidade de vida, o que influencia diretamente as atividades de
vida diaria (AVD). As AVD séao definidas como atividades essenciais para uma vida
independente. Sao as tarefas do cotidiano necessarias para que o individuo cuide de
si e de sua propria vida (MLINAC; FENG, 2016). As AVD basicas sdo fundamentais
para a sobrevivéncia do individuo e quanto maior sua complexidade, maior a

necessidade de funcionamento adequado dos sistemas funcionais principais:
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cogni¢cao, humor, mobilidade e comunicagao (MORAES, 2012). Seu desempenho
depende da integridade de varios sistemas e estéo ligados a execugdes cognitivas e
motoras. Royall, Chiodo e Polk (2000) relatam que a disfungdo executiva tem
correlagéo significativa com a dependéncia nas AVD em pacientes geriatricos. O
funcionamento motor também interfere no seu desempenho, como apontam Gill;
Williams e Tinetti (1995). A incapacidade de manutencao das AVD esta fortemente
correlacionada a piora de qualidade de vida, aumento de risco de mortalidade e
institucionalizagdo (MILLAN-CALENTE et al., 2010). Millan-Calente et al. (2016)
referem, ainda, que a incapacidade de realizar as AVD leva a incapacidade funcional.
Segundo Stuck et al. (1999), a perda da capacidade funcional gera aumento da
morbidade e mortalidade, pois ela € um importante indicador de saude do idoso. Essa
perda da funcionalidade, também gera a degradacéo da independéncia. O Council of
Europe (1998) considera dependéncia como o estado em que se encontram as
pessoas que necessita de assisténcia e/ou auxilio significativo para realizar atos
comuns da vida por falta ou perda de autonomia fisica, mental ou intelectual.

O individuo com DP, com déficits motores, cognitivos e executivos incorre
nesse processo de declinio da qualidade de vida, intimamente ligado as AVD (CAHN
et al., 1998), fazendo com que ele, invariavelmente, perca sua independéncia e

consequentemente, necessite de auxilio e cuidados de terceiros.

1.1.4 Tratamento da DP

As possibilidades de tratamento para a DP visam minimizar a sintomatologia e
melhorar a capacidade funcional do paciente (KLIETZ et al., 2019). Dentre as
possibilidades de tratamento, a primeira escolha é a terapia medicamentosa, cujo
objetivo primario € aumentar os niveis de dopamina (TEIXEIRA; CARDOSO, 2004).

e Medicamentos dopaminérgicos (incluindo levodopa) — uma classe de
medicamentos com agao semelhante a dopamina usada para se tratar os

sintomas da DP (TEIXEIRA; CARDOSO, 2004);

e Inibidor de descarboxilase — um medicamento usado com levodopa, que
impede a degradagdao da mesma no sistema nervoso periférico;
e Agonistas de dopamina — ativam diretamente os receptores da dopamina nos

nucleos da base (TEIXEIRA; CARDOSO, 2004);
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e Anticolinérgicos— uma classe de medicamentos que relaxa musculatura lisa e
€ usada primariamente para se tratar o tremor (JANKOVIC; TAN, 2020);

e Inibidores de MAO-B— uma classe de medicamentos usada para se tratar todos
os sintomas da DP. Esses medicamentos bloqueiam a enzima
monoaminoxidase, permitindo que a dopamina permanecga no receptor por
mais tempo (JANKOVIC; TAN, 2020);

e Inibidores de COMT- Esses farmacos inibem a degradacédo da levodopa e
dopamina e, assim, parecem ser adjuvantes uteis para a levodopa (JANKOVIC;
TAN, 2020).

No entanto, com a evolugcdo da doenga, o efeito dos medicamentos pode
diminuir e causar efeitos colaterais, muitas vezes intoleraveis e indesejaveis
(ARMSTRONG; OKUN, 2020). Outra opcédo € a abordagem cirurgica, indicada
principalmente quando os farmacos séo ineficazes e/ou tém efeitos adversos graves,
como flutuagbes motoras, discinesias ou tremor (OKUN; FOOTE, 2010). A
estimulacgao cerebral profunda pode diminuir os sintomas parkinsonianos e reduzir as
doses de levodopa (SMITH, 2012; FERREIRA, 2014; MUNHOZ, 2014).

Ainda, como possibilidades de estratégias nao farmacoldgicas, podem ser
citadas a fisioterapia e a terapia ocupacional (MOLLER; MENIG; OECHSNER, 2016).
Ainda assim, a DP é uma doenca que ndo tem cura e, com a evolugao,
invariavelmente, o paciente tornar-se-a dependente, o que demandara a presenca do

cuidador.

1.2 O cuidador

1.2.1 Conceito

A humanidade tem se beneficiado com os avangos cientificos em todas as
areas. Tais avangos sao perceptiveis quando nos deparamos com o aumento da
expectativa de vida do individuo em um ambito mundial. Segundo as Organizagdes
das Nacgdes Unidas (ONU), globalmente, a expectativa de vida aumentou mais de 20%
desde o ano 2000. No entanto, o envelhecimento populacional tem trazido consigo
novas realidades. O aumento das doencas relacionadas ao aumento da idade € uma
delas (BURLA; PY; SCHARFSTEIN, 2010; BRASIL; ANDRADE, 2013; LEITE et al.,
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2014). E é nessa fase de envelhecimento, em que as doengas neurodegenerativas e
crbnicas tém um grande aumento de incidéncia, que o idoso se depara com suas,
cada vez maiores, incapacidades e dependéncias. Doengas neurodegenerativas
fazem com que o individuo incorra em perda da sua autonomia e diminuigdo da
qualidade de vida, sendo necessarios cuidados ininterruptos (KLIETZ et al., 2018).

A necessidade de um cuidador para um membro idoso ou doente na familia
nao € algo novo. Mas, uma realidade cada vez mais presente na vida dos individuos.
E esse suporte familiar € extremamente importante no processo de envelhecimento,
de acordo com Azevedo e Modesto (2016). Dos Reis et al. (2011) afirmam que é
importante conhecer as condi¢gdes do apoio familiar para desenvolver mecanismos de
assisténcia domiciliaria, sendo indispensavel para todos os niveis sociais. Leite et al.
(2008) alegam que a privacao de suporte familiar pode afetar as defesas organicas e
acarretar quadros patologicos. Nesse contexto, percebe-se que os desenhos e
construcdes familiares tem-se movimentado no sentido de absorver as mudancas.
Inouye et al. (2010) apontam a importancia do suporte familiar que, se adequado, trara
efeitos emocionais positivos, resultando em sensacao de pertencimento, cuidado e
estima, o que é de extrema importancia, principalmente em momentos de fragilidade
das pessoas.

De acordo com o Ministério da Saude (2008), o cuidador refere-se a pessoa,
da familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade,
que esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com limitagdes fisicas ou
mentais, com ou sem remuneracdo. No geral, em nossa sociedade, o papel do
cuidador se faz de maneira informal, por um membro da familia, em sua maioria
cbnjuges e mulheres (MARTINEZ-MARTIN et al., 2008; GARLO et al., 2010).

Ferreira, Coriolano e Lins (2017) elencam, em sua revisdo, aspectos positivos
e negativos enumerados pelos cuidadores. Sendo os positivos: amadurecimento
pessoal; aprender a agir com calma; a busca por informagdes acerca da doenga e seu
prognostico; exercer mais a paciéncia; exercer o pensamento positivo; melhora do
lago/relacionamento familiar; sentimento de alegria e sentimento de alivio por ndo ser
um tumor maligno ou deméncia. Por outro lado, os aspectos negativos apontados
foram: desgaste fisico, emocional e social; diminuicdo da liberdade/independéncia
para planejar a sua programacao diaria; estado de alerta; falta de integracéo da rede

de cuidados; impacto emocional; preocupacgéao indevida com a opiniao alheia; restricao
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no estilo de vida; sentimento de preocupacao, frustragao, tristeza, choque, perda,
raiva e ansiedade; tomada de decisdes solitarias.

Embora existam estudos que busquem compreender o cuidador informal e se
proponham a inseri-lo nos planos de cuidados e reabilitagcdo, o cuidador ainda é um
ser invisivel para o sistema, recaindo sobre ele a responsabilidade e obrigacado do
cuidado com o idoso (ADELMAN, 2014; THIEKEN; VAN MUNSTER, 2021). Essa
cobranga associada a propria sobrecarga fisica do cuidado com o outro e,
consequentemente, a negligéncia com os cuidados e necessidades préprios, podem
trazer consequéncias para a vida do cuidador, podendo chegar em casos extremos,
ao suicidio (ADELMAN, 2014).

1.2.2 O cuidador e a doenga de Parkinson

Com a progressdo da DP, a piora das alteragbes motoras e SNM, e o
surgimento dos efeitos colaterais dos medicamentos especificos, a autonomia na
realizacao de atividades basicas e instrumentais de vida diaria € grandemente afetada
(MARTINEZ-MARTIN; RODRIGUEZ-BLAZQUEZ; FORJAZ, 2012; CAROD-ARTAL et
al., 2013). A partir desse declinio da capacidade volitiva de gerir suas AVD surge a
necessidade do suporte familiar e da presenca de um cuidador que assista o individuo
com DP (ROSQVIST et al., 2019).

Esse individuo ajudador, denominado cuidador, pode ser uma figura da propria
familia ou alguém contratado especificamente para isso. No entanto, estatisticamente,
esse auxiliador geralmente € informal, na maioria das vezes um familiar,
principalmente do sexo feminino, nao remunerado, pouco assistido e pouco orientado
pelos servicos de saude (KARSCH, 2003). Mosley; Moodie e Dissanayaka (2017)
indicam que os SNM, principalmente a diminuicdo das fun¢des cognitivas, acarretam
progressiva incapacidade em gerir suas AVD, exigindo cuidados ininterruptos e isso,
geralmente, é feito de forma informal, por familiares.

O cuidador informal, no geral, vive com o individuo do qual cuida e muitas
vezes, lida com o trabalho de forma, continua, solitaria e ininterrupta (CECCON et al.,
2021). Caso nao haja, sobre o cuidador, um olhar da parte dos agentes de saude, a
possivel exaustdo e decadéncia em sua saude, mental ou fisica (ROSQVST et al.,

2021), podem acarretar em institucionalizagédo prematura do individuo com DP,
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causando impacto diretamente na vida desse paciente (MOSLEY; MOODIE;
DISSANAYAKA, 2017; JENSEN et al., 2021).

Thieken e Van Munster (2021) discutem o cuidador de pacientes com DP
trazendo o termo “paciente invisivel”. Os autores analisam o desenvolvimento da
sobrecarga do cuidador e a trajetéria da DP concluindo que serdo necessarias
abordagens holisticas no cuidado futuro para atender também as necessidades do

cuidador no tratamento complexo de pacientes com DP.

1.2.3 Sobrecarga do cuidador

Com a mudancga da dinamica familiar e a sobrecarga com o cuidado, o bem
estar psiquico, fisico, emocional, financeiro e social do cuidador sdo afetados,
causando impacto na qualidade de vida (CAROD-ARTAL et al., 2013). Esse impacto
negativo se resume no construto sobrecarga do cuidador, que tenta captar toda a
angustia, estresse, adoecimento e soliddo daquele que cuida (MCRAE; SHERRY;
ROPER, 1999).

A definicdo de sobrecarga do cuidador ainda n&o foi amplamente acordada.
Trata-se de um construto multidimensional, multifacetado, muitas vezes invisivel.
Essas quebras presentes em todas as areas da vida acarretam uma queda na prépria
qualidade de vida e saude, objetivamente, o que ird impactar diretamente no cuidado
ao paciente (KLIETZ et al., 2019). A falta de descanso disparada pela existéncia da
doenca de um familiar e sobrecarregada pela tarefa de cuidar de forma ininterrupta
aumenta o desgaste (AREOSA et al., 2014). Essa sobrecarga de trabalho do cuidador
€ um fendbmeno multidimensional que envolve alteragdes no estado fisico, emocional,
desequilibrio entre atividade e repouso e enfrentamento individual comprometido
(FLORES; RIVAS; SEGUEL, 2012). Ela pode tornar-se um problema importante
vivenciado pelo cuidador, sendo caracterizada pela diminuigdo do sentimento de bem-
estar e ocorréncia de problemas de saude, e pode culminar no desenvolvimento de
doencgas agudas e crbnicas (DEL-PINO-CASADO et al., 2019; DOS SANTOS; DE
ALBUQUERQUE; DA SILVA FITTIPALDI, 2016). Grant et al. (2013) definiram a
sobrecarga do cuidador como a angustia que os cuidadores informais experimentam
como resultado da prestacdo de cuidados, influenciada pelas caracteristicas do
paciente, do cuidador individual e do ambiente. Pode-se resumir o conceito como os

efeitos adversos da fungdo do cuidado. As multiplas dimensdes se apresentam em
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qualquer area da vida do cuidador: financeira, emocional, social, espiritual, fisica
(KLIETZ et al., 2019; ZARIT; TODD; ZARIT,1986).

A palavra sobrecarga tem sido usada para descrever a qualidade da rotina do
cuidador, que muitas vezes tem seu desejo e necessidade deixado para segundo
plano em detrimento do individuo a quem ele assiste (MAURIN; BOYD, 1990). Ela se
divide em: sobrecarga subjetiva — avaliagdes pessoais dos individuos sobre a situagéo
e sobrecarga objetiva — definida como custos concretos observaveis para a familia
resultante da doenca, por exemplo, perturbagcdo da vida cotidiana em casa e perda
financeira (HOENIG; HAMILTON, 1966). A diferenga entre sobrecarga do cuidador,
angustia e estresse, embora sejam condigdes constantemente ligados a vida cotidiana
do cuidador, € que ambos estéo relacionados as medidas mais gerais da saude mental
dos membros da familia, psicoldgica, morbidade ou tensdo de vida. A diferencga entre
sofrimento e sobrecarga € que o sofrimento ndo é especificamente atribuido a
presencga do paciente, mas para a situagéo geral de vida de alguém (MAURIN; BOYD,
1990).

Hoenig e Hamilton (1966) identificaram trés categorias de sobrecarga e as
dividiram em subcategorias: mental, fisica e social. Na categoria sobrecarga fisica,
estabeleceu-se as seguintes subcategorias: atendimento das necessidades
fisiologicas basicas, esgotamento fisico e dificuldade para cuidar em casa. Na
categoria sobrecarga mental, as subcategorias séo: necessidade de reconhecimento,
irritabilidade, depressao, impoténcia diante da dor, sentimento de piedade, sentimento
de impoténcia diante da morte, desespero, desanimo e tristeza, solidao, contengéo
das emogdes e inexperiéncia do cuidar do adulto. Na categoria sobrecarga social
identificou-se o papel feminino, o cuidar por obrigagao, alteragéo da dinamica familiar,
conflito com o trabalho, dificuldade financeira e dificuldade de acesso ao servigo de
saude.

Culturalmente, definiu-se que o papel do cuidar € um papel feminino, e isso
corrobora com estudos que vem sendo feitos ao longo das ultimas décadas. Concluiu-
se que 80% dos cuidadores de pacientes em estado terminal eram mulheres. E em
sua maioria, cbnjuges (IGNACIO et al., 2011; CAROD-ARTAL et al., 2013). As
sobrecargas emocionais mais prevalentes nos cuidadores foram a depressao e a
ansiedade, no entanto, revisdes bibliograficas demonstram a presencga de angustia e
irritabilidade (IGNACIO et al., 2011). Os fatores relacionados a maior sobrecarga do

cuidador foram: o cuidador trabalhar fora, possuir renda mais baixa, fazer tratamento
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de saude e ter filhos. Além disso, apontou-se como preditores de sobrecarga
subjetiva: o paciente estar em crise, apresentar mais comportamentos problematicos,
conviver com criangas em casa e nao possuir renda (BARROSO; BANDEIRA,;
NASCIMENTO, 2009).

Cuidar é uma tarefa solitaria e incompreendida. A carga e a responsabilizagao
de quem cuida geram cobranca por parte de todos. Desde a familia que elege um
cuidador até os proprios profissionais. Isso foi demonstrado por Rosqvist et al. (2022),
onde um dos cuidadores informais sentia que o especialista em DP/neurologista
colocava toda a responsabilidade do cuidado sobre ele. Embora esse seja o papel e
a responsabilidade do cuidador, toda a pressao, a carga fisica e emocional pode
acabar gerando um processo adoecedor nesse cuidador.

Pearlin e Skaff (1995) relatam que as atividades do cuidado desvelam uma
série de estressores primarios diretamente ligados a essas atividades. Incluindo a
assisténcia exigida pelo destinatario do cuidado para a satisfagdo dos cuidados
basicos, dificuldade de comunicagdo e comportamentos inadequados. Os autores
ainda analisam o aparecimento de estressores secundarios gerados pelos primarios.
A demanda dos cuidados gera continuos conflitos familiares, dificuldades financeiras
e até tensdes intrapsiquicas dolorosas. Segundo eles, a sobrecarga do cuidador &
semelhante a ser exposto a um estressor crénico grave e de longo prazo. E que a falta
de conscientizagdo sobre a sobrecarga do cuidador pode ter enormes implicagoes
para o sistema de saude globalmente.

A DP é uma doenca complexa, que condensa em sua evolugado inumeros
acometimentos. Alteragdes motoras e nao motoras fazem o cuidado mais amplo,
continuo, diversificado. Isso trara ao cuidador informal, que centraliza em si toda a
gama de trabalho relacionado ao ser cuidado, uma possibilidade de demonstrar maior
sobrecarga e todos os maleficios que essa sobrecarga trara, afetando saude fisica,
relacionamentos, humor (ADELMAN, 2014; FERREIRA; CORIOLANO; LINS, 2017).

Por ser uma doenga que atinge principalmente adultos acima de 60 anos, cuja
caracteristica sociodemografica atinge mais homens que mulheres, temos como
composicao familiar, na maioria dos estudos, homens acometidos com a doenca,
sendo cuidados por suas esposas ou filhas (FERREIRA, CORIOLANO; LINS, 2017).
Essas, em sua maioria, mulheres acima dos cinquenta anos, que sentem a nova
demanda de cuidados como desgastante, tanto fisica quanto emocionalmente, o

cuidado com um individuo que pode ir a necessitar de auxilio ininterrupto (PESSOTI
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et al., 2018). Essas mulheres assumem inumeros papéis sociais concomitantes e
determinados pelo meio sdcio-historico-cultural (WEGNER; PEDRO, 2010)

Segundo Greenwell et al. (2015), nos estagios iniciais da DP, a demanda do
cuidador ndo se mostra grande, no entanto, os pesquisadores assinalam em seus
estudos que a medida que a doenga progride, ascende também a necessidade do
cuidado, ja que a qualidade de vida e a autonomia avangam de forma inversamente
proporcional ao avango da doenga. A literatura confirma a correlagao entre sobrecarga
e os sintomas. Carrilho et al. (2018) encontraram em seus estudos correlagéo entre a
gravidade da doenga, medida pela Escala Unificada de Avaliagdo da Doencga de
Parkinson (UPDRS) e a escala de sobrecarga testada em cuidadores de individuos
com DP, que foi a “Zarit Burden Inventory” (ZBl). Eichel et al. (2022) encontraram uma
correlacédo significativa entre qualidade de vida reduzida da pessoa com DP e
sintomas neuropsiquiatricos, com a sobrecarga do cuidador, sendo que as alteragoes
no humor/apatia foram especialmente incébmodos. O humor/apatia e
consequentemente 0s sintomas neuropsiquiatricos correlacionaram-se
significativamente com uma maior sobrecarga do cuidador.

Segundo Heine et al, 2021, o avango da doenga e aparecimento de sintomas
cognitivos e psiquiatricos acabam gerando afastamento entre cuidador e individuo
com DP, principalmente se o vinculo for o de cénjuge. Esse afastamento resulta em
diminuicdo da satisfagdo no relacionamento e foi significativamente associado a
diminuicdo da qualidade de vida do individuo com DP e ao aumento da sobrecarga do
cuidador, além de humor depressivo e outros sintomas neuropsiquiatricos. Rosqvist
et al. (2022) associaram uma melhor qualidade de vida do cuidador informal com o
sexo feminino dos individuos com DP, a melhor fungéo cognitiva e menor SNM dos
pacientes. O fato de o cuidador nao ser parceiro do individuo cuidado também foi
associado a uma melhor qualidade de vida do cuidador.

O comprometimento cognitivo do individuo com DP tem sido um fator
preponderante na associagdo ao aumento da sobrecarga do cuidador, ja que 0 mesmo
traz consigo uma série de déficits que podem ser observados em atividades
corriqueiras do dia a dia, pelas suas consequéncias (MOSLEY; MOODIE;
DISSANAYAKA, 2017; KARLSTEDT et al., 2020; SCHRAG et al., 2020). Ele altera
linguagem, memodria, funcionamento executivo, acarreta déficit de atencdo e ocasiona
manifestagbes = comportamentais e  psicolégicas (MOSLEY; MOODIE;
DISSANAYAKA, 2017).
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O impacto na vida social do cuidador também pode interferir na percepcao de
sua sobrecarga, ja que, limitagbes na realizagdo de atividades por conta propria e
dificuldade em manter relacionamentos com amigos foram descritos entre cuidadores
informais na fase avancada da DP (ROSQVIST et al., 2022).

Os disturbios de sono nos cuidadores vao impactar de forma negativa na sua
autopercepcado da sobrecarga. Segundo Happe e Berger (2002), relatos de sono
noturno ruim em coénjuges foram relacionados a gravidade dos sintomas, sexo
masculino, sono ruim em pacientes e a frequéncia de cuidados. Segundo a pesquisa,
tais disturbios sao influenciados pelo envolvimento do cuidador no processo de cuidar.

O cuidado do individuo com DP em seu domicilio, realizado por alguém do seu
convivio e de sua confianga, pode ser benéfico ao proprio sucesso do tratamento e a
manutengdo da boa qualidade de vida do individuo. Lourenco e Santos (2021)
demonstram que mesmo em casos de idoso em instituicdes de longa permanéncia de
boa qualidade e com cuidados de exceléncia, a sensacao de abandono é presente na
maioria dos individuos. Ser cuidado em casa, além de ser uma alternativa a maioria
da populagao brasileira que ndo tem condi¢des de arcar com os altos custos de uma
instituicdo, pode trazer a sensacdo de pertencimento e tranquilidade. Mas, essa
sobrecarga que recai sobre o familiar, pode ser extremamente prejudicial a ele. E
necessario identificar quais as maiores fontes de sobrecarga, para que sejam
desenvolvidas intervencgoes, diminuindo, assim, o dnus que recai sobre o cuidador. O
que, também, trara beneficios ao proprio individuo com a DP, pois, um cuidador
eficiente e saudavel, com certeza assistira melhor o seu familiar (ZARIT; REEVER,;
BACH-PETERSON, 1980).

Nesse contexto, € imperativo que os profissionais de saude voltem os olhos
para o cuidador, a fim de que se possa identificar precocemente as situagdes de
exposicao aos fatores de risco e planejar agdes de promogao da saude a esse publico
especifico, visando contribuir para a qualidade de vida do cuidador e diminuir o

impacto do cuidado sobre a sua saude.
1.2.4 Instrumentos de medig&o da sobrecarga do cuidador
Existem diversos instrumentos utilizados para avaliar a sobrecarga do cuidador.

Uma revisao integrativa recente identificou 80 instrumentos utilizados com cuidadores
(OLIVEIRA et al., 2021). Desses, 28 s&o adaptados em Portugués-Brasil e validados
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para aplicagao em cuidadores familiares. Tais instrumentos, em sua maioria, avaliam
aspectos de saude mental; mensurando os niveis de qualidade de vida e identificando
a sobrecarga. A maioria desses instrumentos foi elaborada nos Estados Unidos
durante as décadas de 1980 e 1990. Apenas sete dos 28 séo voltados para cuidadores
e os demais, para populacdes gerais. Os questionarios usados de forma mais
frequentes para a avaliagéo da sobrecarga no cuidador sdo: Short-Form 36 (SF-36);
Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D); Zarit caregiver Burden
Interview (ZB)); Beck Depression Inventory (BDI); Caregiver Reaction Assessment
(CRA); Caregiver Burden Scale (CBS); The World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL); The World Health Organization Quality of Life Bref (WHOQOL-BREF)
(OLIVEIRA et al., 2021).

O instrumento mais utilizado para a medida da sobrecarga do cuidador, em um
ambito internacional, é o Zarit Burden Interview (ZBl). O ZBl € um instrumento
autoaplicavel que mede o nivel de sobrecarga percebido pelos cuidadores enquanto
cuidam dos individuos idosos ou com doencgas. Segundo Sequeira, 2010, ele avalia
aspectos objetivos e subjetivos, identificando quatro fatores: impacto de prestacao de
cuidados, relagao interpessoais, expectativa com o cuidar e percepgdo de auto
cuidado, no entanto de forma bem genérica. E um instrumento que avalia carga
objetiva e subjetiva e se mostra bem completo (CORREIA et al., 2021). O ZBI é
validado em Portugués brasileiro e apresenta um alfa de Cronbach de 0,87, o que
indica uma boa consisténcia interna (SEQUEIRA, 2010).

Nenhum dos instrumentos citados, capta, em sua totalidade, a sobrecarga
advinda do cuidado com o individuo com DP, visto que ndo abarcam completamente

a complexidade da doenga.

1.3 Parkinson’s Disease Caregiver Burden Questionnaire

Embora existam estudos que analisem a sobrecarga do cuidador, a grande
maioria liga a condicao a doenga de Alzheimer ou outras deméncias (ZHONG et al.,
2013). Ha que se considerar que as maiores manifestagdes que demandam cuidados
nessas condicbes clinicas sdo advindas do decréscimo cognitivo e suas
consequéncias. Ja a DP é caracterizada, além dos SNM, por importante prejuizo nas

funcdes motoras, advinda da prépria doenga e dos efeitos colaterais das medicacdes
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e extensas alteragcdes nao motoras, o que diferencia toda a assisténcia do cuidador
ao receptor dos cuidados (ZHONG et al., 2013).

Diante da necessidade de trazer o cuidador do individuo com DP para ser alvo
de cuidados especificos, um instrumento foi criado por um grupo de pesquisadores
australianos, em 2013, e trouxe a quantificacdo da sobrecarga especifica para esse
publico. Trata-se do Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire (PDCB)
que foi desenvolvido para a analise da sobrecarga desses cuidadores e a sua relagdo
com os déficits cognitivos e motores especificos do individuo no contexto da DP. A
diferenca para o PDCB esta na especificidade dos sintomas na DP e do préprio
cuidado diario, como por exemplo, a administracdo da medicagao, os sintomas
visiveis e seu impacto no cuidador em relagdo a sociedade. O PDCB traz questbes
concretas, presentes no dia a dia do cuidador em detrimento das altera¢gdes motoras
e nao motoras do individuo como DP que ele cuida, o que facilita a resposta do
cuidador (ex: Eu ja me machuquei como resultado do cuidado dele(dela), por exemplo,
tensao nas costas como resultado de levantar o paciente, e ndo apenas capta o que
o cuidador sente).

A criagcdo desse instrumento € pertinente e extremamente importante, tendo
em vista o carater multiplo dos sintomas e da progressédo da doenga, como a variagao
da gravidade e incapacidade dos pacientes, sintomas motores e SNM, complicagdes
da doenca, disturbios do sono, ansiedade e sintomas depressivos. Esse € o0 uUnico
instrumento especifico para essa populagdo. O desenvolvimento do instrumento se
deu através de discussbes estruturadas com profissionais da neuropsiquiatria e
especialistas em disturbio do movimento, que determinaram o processo de constru¢ao
e os dominios de carga que entenderam que deveriam ser explorados. Foram
realizadas entrevistas em grupo e individuais com individuos com DP e seus
cuidadores (ZHONG et al., 2013).

Apds o processo de desenvolvimento e construgdo do questionario foram
analisadas as propriedades de medida e a utilidade clinica da versao original. Foi
obtido um alfa de Cronbach de 0,856. Os resultados de correlagao entre o PDCB e o
Caregiver Burden Inventory (CBl) e a sobrecarga global (GB) mostraram forte
correlacédo, sendo 0,773 e 0,837, respectivamente. Os resultados do calculo de
proporcao de itens do PDCB variaram entre 0,311 e 0,661 para todas as questdes,
exceto ltem 1 (0,235) e Item 2 (0,177). A exclusao de qualquer um dos dois primeiros

itens do questionario levou a um leve aumento do alfa de Cronbach, que nao ocorreu
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pela exclusdo dos outros itens do questionario. O estudo determinou viabilidade,
provando a confiabilidade, validade e sensibilidade do PDCB. Dessa forma,
disponibilizou-se uma ferramenta confiavel, valida e especifica para os cuidadores de
individuos com DP (ZHONG et al., 2013).

O PDCB foi validado na Alemanha, sendo que o escore total mostrou-se
confiavel e com forte correlagdo com o CBIl e o SF-36 (questionario autorrelatado que
mede a percepg¢do do estado de saude do individuo). O estudo também constatou que
a sobrecarga do cuidador aumenta com a quantidade de tempo de cuidado (KLIETZ
et al., 2019). O questionario obteve resultados que atestaram sua validade, também,
com individuos com Paralisia Supranuclear Progressiva. Estudo esse que promoveu
seu uso nao somente para os cuidadores da populacdo com DP, mas para todos
cuidadores de individuos com qualquer tipo de parkinsonismo. O estudo atestou que
o PDCB apresenta forte correlagdo com o CBI e boa consisténcia interna, com alfa de
Cronbach de 0,83 (KLIETZ et al., 2021).

1.4 Adaptacgéo transcultural de instrumentos de medida

Nos ultimos tempos houve o crescimento exponencial no desenvolvimento de
instrumentos de medida em saude. Esses instrumentos sao ferramentas que medem
indicadores e atribuem valores numeéricos a conceitos abstratos, os quais podem ser
observaveis e mensuraveis, contribuindo para aprimorar a pratica em saude (COLUCI;
ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Eles tém sido auxiliadores no diagndstico, progndstico e avaliagdo dos
resultados de intervengdes na area de saude, também tem tido papel importante como
coadjuvantes nas pesquisas cientificas (MARX et al., 1999; CANO; HOBART, 2011).
Através deles é possivel tracar perfis de comportamento de profissionais e/ou
pacientes, verificar necessidade de intervengéao e planejar estratégias (COLUCI et al.,
2015). No entanto, o desenvolvimento desses instrumentos tem que ser sistematizado
€ seguir normas para autenticar sua cientificidade, a fim de que fique longe de vieses
e erros. ApoOs sua criagao, deve ainda passar pela analise de propriedades de medida
(KESZEI; NOVAK, STREINER, 2010). No entanto, na literatura, ndo ha consenso
sobre essa adequagao, seja nos processos da criacdo e analise de propriedades de

medidas, seja na prépria nomenclatura utilizada (DE VET et al., 2011).
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Com o objetivo de minimizar a variagéo existente tanto na nomenclatura quanto
na dire¢ao dos estudos de desenvolvimento e validagao dos instrumentos, em 2010,
um grupo de 50 especialistas formados em psicometria, epidemiologia, estatistica e
medicina clinica se reuniu e desenvolveram o Consensus-based Standards for The
Selection of Health Measurement Instruments (COSMIN). Esse esforgo resultou em
diversas ferramentas que auxiliam e direcionam os pesquisadores para alcancar
padroes baseados em consenso para selecao de instrumentos de medicéo de saude
(DE VET et al., 2011). O COSMIN indica quais dominios devem ser avaliados e de
maneira didatica e concisa reune a taxonomia que envolve a tradug¢do, adaptacgao e
analise de propriedades de medida, bem como um completo checklist que direciona o
pesquisador a realizar um trabalho cientifico de boa qualidade. Segundo o COSMIN,
a literatura traz diferentes terminologias e definicbes para propriedades de medida, o
que pode levar a confusido sobre os seus conceitos e como avaliar. Condensaram,
entdo, a taxonomia de propriedades de medida relevantes para avaliar questionarios
autorrelatados pelos pacientes.

Na taxonomia COSMIN, trés dominios de qualidade s&o discriminados:
confiabilidade, validade e responsividade. Cada dominio contém uma ou mais

propriedades de medida (Figura 3).

Figura 3. Taxonomia do COSMIN das relagdes entre as propriedades de medida.
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Fonte: Adaptado de VET et al.(2011).
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Uma propriedade de medida € um aspecto de qualidade de uma medida de
resultado. Cada propriedade de medi¢ao requer seu proprio tipo de estudo para
avalia-la:

e O dominio confiabilidade refere-se ao grau em que a medida esta livre de erros
e contém as propriedades de medida consisténcia interna, confiabilidade e erro
de medida.

e A validade refere-se ao grau em que uma medida de resultado mede o
construto que pretende medir. Esa propriedade contém a validade de conteudo
das propriedades de medida (incluindo validade aparente), validade de
construto, incluindo validade estrutural, teste de hipéteses e validagdo/medicao
transcultural, invariancia e validade de critério.

e O dominio responsividade contém apenas uma propriedade de medida, que
também € chamada de responsividade. Refere-se a capacidade de uma
medida de resultado detectar mudangas ao longo do tempo no construto a ser
medido. Refere-se a validade de uma pontuagao de alteracao e se distingue da

validade na taxonomia por motivos de clareza.

Criar um instrumento ndo € um processo facil, € demorado e pode ser caro
(BEATON et al., 2007). Por isso, muitas vezes, torna-se mais pratico, mais barato e
mais garantido fazer a tradugdo de um instrumento ja existente a criar um novo
instrumento. Ainda, deve-se atentar para se evitar a elaboragdo de um instrumento
com fungdes ja existentes. Por isso, ao fazer a varredura bibliografica e perceber a
existéncia de um instrumento ja existente, que seja consistente e que ja tenha passado
pela analise de propriedades de medida em sua lingua original, o mais adequado &
submeté-lo, com a anuéncia do seu criador, a adaptagao transcultural na lingua alvo
e a analise de propriedades de medida. Essa adaptagao transcultural ndo se trata
apenas de uma tradugdo. As etapas que transportam um instrumento de sua lingua
original para a lingua e cultura alvo sao rigidas e deve atestar a equivaléncia de ambos
0s questionarios (original e traduzido). Apos essa etapa, deve-se, ainda, atestar a
confiabilidade e a validade do instrumento na lingua e cultura para o qual foi
transportado (Beaton et al., 2000).

De acordo com Beaton et al. (2000), o termo “adaptacao transcultural” € usado

para abranger um processo que considera tanto a questdo da linguagem (traducgéao)
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quanto da adaptagao cultural no processo de preparar um questionario para uso em
outro ambiente.

Segundo Mokkink et al. (2010), a validade transcultural é definida como o grau
em que o desempenho dos itens em um instrumento traduzido ou adaptado
culturalmente sdo um reflexo adequado do desempenho dos itens na versao original
do instrumento. Essa analise é feita apds a tradug¢ao do instrumento e tem como
funcdo minimizar diferencas induzidas pelas tradugdes e pelas diferencas culturais,
bem como perceber se ha questdes irrelevantes em outras culturas. Ela se inicia com

um processo de tradugao preciso.
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2 JUSTIFICATIVA

A necessidade do cuidador, invariavelmente, surge com a progressao da DP,
de forma a dar suporte a realizacdo de atividades basicas e instrumentais de vida
diaria (MARTINEZ-MARTIN; RODRIGUEZ-BLAZQUEZ; FORJAZ, 2012; CAROD-
ARTAL et al., 2013). Usualmente havera mudanca na dindmica familiar e consequente
sobrecarga do cuidador, que podera ser mental, fisica e social. Essa sobrecarga afeta
direta e indiretamente a qualidade de vida do cuidador e, pode, interferir nos cuidados
com o paciente. Portanto, a avaliagao da sobrecarga do cuidador é fundamental no
processo de acompanhamento de individuos com DP, havendo a necessidade de
instrumentos especificos, confiaveis e validos.

O PDCB ¢é um instrumento que avalia especificamente a sobrecarga de
cuidadores de individuos com DP. No entanto, para que o seu uso seja possivel na
populagao brasileira, torna-se indispensavel o processo de adaptacdo transcultural.
Dessa forma, o presente estudo contribui por disponibilizar um instrumento que avalia
a sobrecarga do cuidador de individuo com DP, o que permitira seu uso na pratica e
na pesquisa clinica no cenario nacional. Isso facilitara a orientagéo e a elaboragao de

estratégias que visam melhor o bem estar mental, fisico e social do cuidador.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Realizar a adaptagao transcultural do Parkinson’s Disease Caregiver Burden

Questionnaire para o Portugués do Brasil.

3.2 Objetivos Especificos

e Realizar a tradugdo do PDCB para o portugués-Brasil;

e Sintetizar as duas versodes traduzidas;

e Realizar a retrotraducéo da versao unificada;

e Realizar a reunidao do comité de especialistas para proceder a sua adaptacgao;
para a cultura brasileira e definir a versao consenso;

e Realizar o pré-teste com os cuidadores;

¢ Realizar a analise de validade de conteudo do instrumento durante o pré-teste.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Delineamento do estudo e aspectos éticos

Trata-se de um estudo metodoldgico para realizar a adaptagao transcultural do
PDCB para o Portugués-Brasil, aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa da Rede
Sarah de Hospitais de Reabilitagdo (63756122.0.0000.0022) (ANEXO 1).

Os criadores do PDCB - Michael Zhong, Andrew Evans, Richard Peppard e
Dennis Velakoulis - autorizaram a adaptacdo do questionario e foram informados
quanto ao processo de pesquisa (ANEXO 2). O estudo foi realizado em cinco etapas,
de acordo com Beaton, et al (2007). A etapa | consistiu na tradugédo do PDCB do inglés
para o Portugués-Brasil (etapa |), sendo seguida pela sintese das tradugdes (etapa Il)
e retrotraducdo do questionario (etapa lll). A analise das versdes pelo comité de
especialistas foi realizada na etapa IV. Por fim, na etapa V foi conduzida a prova de
teste da versao pré-final. Nesta fase foi realizada a avaliagao da validade de conteudo
de versdo adaptada. Todos os cuidadores que participaram desta ultima etapa

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A).

4.2 Local de realizagao

As etapas de tradugao inicial, retrotradugdo e avaliagdo do comité de
especialistas aconteceram via correio eletrénico e/ou reuniées on line de acordo com
a disponibilidade e visando comodidade e agilidade no processo.

A etapa de pré teste dos cuidadores dos individuos com diagnéstico de DP foi
realizada na Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo, unidade Belo Horizonte,

quando da internagao ou consulta ambulatérial do individuo com DP.

4.3 Instrumentos

O PDCB é um instrumento composto por duas partes (Anexo 3). A primeira
parte, Parte A, € composta por 20 itens a serem respondidos em uma Escala Likert
de cinco pontos (0 a 4), com pontuagao que varia de zero a 80 pontos (ZHONG et al.,
2013) (Figura 4).



Figura 4. Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire (Part A)

Parkinson’s Disease Caregiver Burden Questionnaire

PART A: PLEASE TICK one of the following options for each statement, and rate the degree to which

you agree to the following statements regarding yourself and the person you are currently caring for.

1) 1 have been injured as a result of caring for him/her, e.g. back strain as a result of lifting.
Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

2) |Ifeel | am physically able to help him/her with activities of daily living such as toileting, dressing,
showering, bathing, and lifting.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
4 3 2 : ! 0

3) |feel annoyed or frustrated because my sleep is disturbed by him/her at night.

Strongly Disagree ~ Somewhat Disagree Maybe Ssomewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

4) |1think | get enough sleep at night, and | feel awake during the day.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
4 3 2 1 0

5) Dealing with the day-to-day unpredictability of symptoms makes it frustrating and difficult.
Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

6) |am fine with how slowly he/she moves and does things.
Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

4 3 2 1 0

7) He/she has trouble with urinary urgency, and helping with toileting is very difficult for me.
Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

8) | have had trouble coping with his/her compulsive behaviours (such as gambling, sexual
hyperactivity, hobbies, and hoarding).

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4
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Parkinson’s Disease Caregiver Burden Questionnaire

PART A (continued):

9) I feel anxious or confused because he/she may be suffering from depression.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree
0 1 2 3 4

10) 1 am okay with having to take care of our responsibilities, such as decision making, chores and
appointments.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
4 3 2 1 0

11) 1 get upset because it seems he/she can’t be bothered to take responsibility of his/her health.

Strongly Disagree ~ Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

12) 1 feel anxious because | need to be aware of what he/she is doing all the time.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

13) 1 am worried when he/she wants to take more Parkinson’s medicine than the doctor prescribed.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

14) 1 find it very easy to deal with his/her medications.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

4 3 2 1 0

15) | feel embarrassed because of his/her behaviours or comments.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Mayhbe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 4

16) 1 am comfortable going out with him/her.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
4 3 2 1 0
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Parkinson’s Disease Caregiver Burden Questionnaire

PART A (continued):

17) 1 don’t like it when people notice his/her tremor or dyskinesia (abnormal involuntary

movements).
Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree
0 1 2 3 <

18) | feel that he/she is still my friend.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

4 3 2 1 0

19} | miss fhe good -tlrnes we used to_have togefher.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

0 1 2 3 :

20) | am still able to make plans for the future, or to pursue my dreams.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

4 3 2 1 0

Fonte: llustragcao da parte A do PDCB, Zhong et al. (2013).

Para as questdes 1, 3, 5,7, 8, 9; 11; 12; 13, 15, 17 e 19, a resposta “discordo
totalmente” possui escore 0, indicando nenhuma sobrecarga e “concordo totalmente”
possui escore 4, indicando a sobrecarga maxima para o item. Para as questdes 2, 4,
6, 10, 14, 16, 18 e 20, a resposta “discordo totalmente” possui escore 4, indicando a
sobrecarga maxima para o item e “concordo totalmente”, indica nenhuma sobrecarga,
com escore 0. Com a somatéria de todos os itens, zero significa nenhuma sobrecarga
e 80 pontos significa maxima sobrecarga (ZHONG et al., 2013).

Os itens formam sete subescalas que medem os seguintes dominios:
sobrecarga fisica, disfuncdo do sono, sintomas do paciente, responsabilidades,
medicacao do paciente, sobrecarga social, relagdo com o paciente e consigo mesmo
(Figura 5). A divisdo das perguntas, de acordo com as subescalas que mensuram,

fica da seguinte forma:
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A sobrecarga fisica é avaliada por meio de dois itens (perguntas 1 e 2) que
analisam as lesbes e a percepgao da habilidade fisica de auxiliar nas AVD;

As perturbagbes do sono por meio de dois itens (perguntas 3 e 4). Elas tentam
entender a frustracido e a exaustdo dos cénjuges com as perturbacdes durante
0 SONo;

Em cinco itens (perguntas 5,6,7,8 e 9) sdo abordadas questdes sobre como o
cuidador lida com a imprevisibilidade dos sintomas da DP, as desordens no
controle de impulsos e a depressao, que podem ser potencialmente fatores de
sobrecarga,;

Trés itens (perguntas 10,11 e 12) abordam a responsabilidade do cuidador,
avaliando como lidam com novos papéis de cuidador e como € assumir as
antigas responsabilidades do individuo com DP;

O cuidado com as medicagdes do individuo é tratado em dois itens (perguntas
13 e 14), cujo objetivo € analisar o gerenciamento da administragdo da
medicacdo dos pacientes e, potencialmente, a ingestdo compulsiva de
medicamentos pelo paciente;

A sobrecarga social possui trés itens (perguntas 15,16 e 17) que abordam o
constrangimento e interrupgéo da vida social do cuidador;

O relacionamento do cuidador com o individuo cuidado e consigo mesmo sao
avaliados em trés itens (perguntas 18,19 e 20) que se referem ao efeito que o
cuidado tem sobre o relacionamento com o individuo e sobre as proprias

aspiracoes do cuidador.
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Figura 5. Grafico demonstrativo das divisdes de perguntas e subescalas do PDCB.

Sobrecarga fisica
10%

Relacionamento com individuo e consigo mesmo
15%

Perturbagoes do sono

10%
Sobrecarga social
15%
Sintomas
Cuidado com as medicagdes =

10%

Responsabilidades do cuidador
15%

Fonte: Elaborado pela autora.

A segunda parte do instrumento, Parte B, € composta por uma avaliagao de
carga global que varia de 0 a 100, em que o cuidador aponta a quantificagdo que
melhor se adequa com a sua sensacdo de sobrecarga (Figura 6). E uma analise
subjetiva, mas que consegue dar ao individuo a possibilidade de voltar seus

pensamentos para si e expor o quanto aquela situagao tem afetado o seu dia a dia e
todas as fungdes avaliadas por este instrumento.

Figura 6. Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire (Part B)

ART B: PLEASE INDICATE WITH AN “X” on the scale below how burdensome you generally feel caring
your partner/family member is at the moment. “0” means that you feel that your role as a caregiver is

not hard at all, whereas “100” means that you feel it is much too hard. Please indicate with an X’ on
the scale:

NO BURDEN TOO MUCH

ATALL BURDEN

1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

T I T I I L3
x x x x r 3 x

L
Lo
L
L o

Fonte: llustragao da parte B do PDCB, Zhong et al., 2013.
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A pontuacéo total do PDCB é obtida a partir do somatério do resultado da Parte
A (0 a 80 pontos) com o resultado da Parte B (divide-se o resultado da carga global
por 5, obtendo-se de 0 a 20 pontos). O resultado do PDCB pode variar de zero a 100
pontos, sendo que quanto maior a pontuagdo, maior a sobrecarga vivenciada pelo
cuidador (ZHONG et al., 2013).

4.4 Procedimentos

4.4.1 Adaptacgéo transcultural

O processo de adaptagdo transcultural do PDCB foi organizado em cinco
estagios, conforme recomendagdes padronizadas (BEATON et al., 2000; WILD et al.,
2005):

1. Traducgéo inicial: Foram selecionadas duas tradutoras bilingues, cujo idioma
nativo era o Portugués. Uma das tradutoras era da area de saude (fisioterapeuta) e a
outra ndo tinha conhecimento acerca do assunto (professora de lingua inglesa e
graduada em pedagogia). Isso garante uma versao mais técnica do teste e outra
versao mais direcionada a linguagem utilizada pela populagao geral. Nenhuma das
tradutoras foi informada quanto aos conceitos do questionario, para que néo houvesse
nenhum viés de conhecimento. Essa etapa ocorreu entre 14 de fevereiro e 8 de marco
de 2022.

2. Sintese das traducgdes: Nessa etapa, foi realizada uma sintese das tradugoes,
elucidando pontos de discrepancia entre elas. O primeiro esbogo da sintese foi feito
pela orientadora do estudo e entdo, discutido com a pesquisadora e com uma
professora da area de saude com experiéncia em DP e no processo de adaptacao
transcultural de instrumentos de avaliagao. Essa etapa ocorreu entre 8 e 16 de margo
de 2022, quando obteve-se a verséao unificada - versdo-consenso.

3. Retrotradugdo: A versao-consenso foi, entdo, retrotraduzida para o idioma
original. Os dois retrotradutores eram professores de inglés, cujo idioma nativo era o
inglés, e moravam no Brasil, sendo fluentes no portugués. Foi realizada, de forma
independente, e nenhum dos retrotradutores teve contato com o questionario original,
nem com o objetivo do estudo, evitando viés de informagdo. A ideia é que a

retrotradugao se aproxime ao maximo da verséo original, garantindo que haja preciséo
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entre o conteudo das tradugdes e da versao original. Isso, de acordo com BEATON et
al. (2007) amplia redacdes pouco claras nas tradugdes e destaca erros conceituais e
inconsisténcias na tradugao, além de verificar a validade para garantir que a versao
traduzida reflita com precisao o conteudo do item da versao original. Essa fase permite
que percebamos se a versao-consenso reflete o mesmo conteudo da versao original.
A etapa ocorreu entre 19 e 23 de marcgo.

4. Comité de especialistas: A versdo consenso foi revisada e consolidada por um
comité de especialistas (a orientadora desse estudo, a pesquisadora, uma tradutora e
um retrotradutor). Nesta etapa foram discutidas as questdes do questionario e
analisadas as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual das versoes
do questionario. O retrotradutor, com acesso ao instrumento original, pdde reavaliar
algumas questdes de sua retrotradugéo. Essa etapa ocorreu em uma reunido ocorrida
em 23 de maio de 2022.

Esta etapa garante que a versdo alvo alcance a equivaléncia com a versao
original em quatro areas. Na equivaléncia seméntica € analisado se as palavras
traduzidas significam a mesma coisa. Na equivaléncia idiomatica, as expressoes
idiomaticas sao traduzidas para um equivalente na lingua alvo. Na equivaléncia
cultural, os itens devem captar e vivenciar a vida cotidiana. Frequentemente essas
variam em diferentes paises e culturas. E preciso entdo, se for o caso, substituir por
expressodes que fagam sentido na cultura alvo, mas, que avalie de forma equivalente.
Por fim, a equivaléncia conceitual considera que mesmo que traduzidas
equivalentemente, muitas palavras tem seu conceito diferente para cada cultura. E
preciso que as palavras usadas reportem a mesma ideia do instrumento original.
Dessa forma, o Comité avalia item a item do instrumento original, todas as tradugdes
e retrotradugdes, para alcangar todas as equivaléncias (BEATON et al., 2007). De
acordo com as recomendagdes, o consenso entre os membros do Comité deve ser
alcangcado em todos os itens e, se necessario, o processo de tradugao/retrotraducao
repetido para esclarecer como outra redagao de um item funcionaria (BEATON et al.,
2007).

5. Pré-teste da versao pré-final: a versao revisada e consolidada foi aplicada aos
destinatarios do questionario, para saber se 0s mesmos seriam capazes de entender

o instrumento sem dificuldade e se achariam o instrumento relevante e abrangente.
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Foram recrutados 10 cuidadores de individuos com DP. A etapa ocorreu entre 23 de
novembro de 2022 e 30 de margo de 2023.

4.4.2 Anélise da validade de contetido

Beaton et al. (2000) afirmam que o pré-teste pode fornecer algumas medidas
sobretudo no aspecto da validade de conteudo. A avaliacdo do conteudo envolve
aspectos qualitativos e quantitativos. E uma etapa essencial no processo de
desenvolvimento de novos instrumentos. Mas, pode, também, ser feito na fase de pré-
teste, apos a traducéo, com a amostra a ser utilizada em instrumentos autorrelatados,
usando 0s proprios usuarios como juizes, ja que os mesmos devem entender o
instrumento como sendo claros e relevantes. Essa amostra, pode ser de 5 a 10 juizes
(COLUCI; ALEXANDRE; MILLANI, 2015). Essa analise tem sido considerada como
uma das mais importantes, visto que, através dela podemos avaliar se aquele
instrumento mede, de fato, o que se propés a medir (MOKKINK et al., 2010).

Para Haynes; Richard e Kubany (1995), validade de conteudo é o grau no qual
os elementos constitutivos de um instrumento de mensuragéo séo representativos e
relevantes para o conceito a ser avaliado. Ou seja, o questionario, deve abarcar todos
os fatores do fendmeno que se deseja medir. E preciso que seja testada, para o
publico de interesse, sua relevancia, clareza e abrangéncia.

A validade de conteudo é imprescindivel na criagdo dos questionarios, no
entanto, sua aplicabilidade é valida em casos de traducao e adaptacgao cultural, ja que
a compreensibilidade € um aspecto importante da validade de conteudo e deve ser
avaliada, em fase de pré-teste (TERWEE et al., 2018). Segundo Ricci et al. (2019), a
maneira mais apropriada para se coletar dados e garantir a validade de conteudo é
através da pesquisa qualitativa diretamente com a populacdo de interesse. A
avaliagcao de conteudo pode se dar analisando a abrangéncia, a importancia, a clareza
e a compreensao dos itens. Esse calculo mensura a proporg¢ao de concordancia com
os fatores dos instrumentos e seus itens (WALTZ; STRICKLAND; LENZ, 2017). A
concordancia das respostas da amostra se da através do indice de validade de
conteudo (IVC). O IVC é calculado somando-se a quantidade de respostas 3 e 4 e
dividindo pelo numero de juizes (cuidadores, no caso). Um indice para que a validade
de conteudo seja aceitavel é de no minimo 0,78 para, sendo considerado excelente
valores acima de 0,90 (YUSOFF, 2019).
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Os valores de IVC orientardo as decisdes sobre as revisdes ou rejei¢cdes de
itens. Aqueles que obtiverem IVC menor que 80% deverao ser revistos pelo comité de
especialistas. Quaisquer duvidas ou conflitos de terminologia serdo considerados para
que ocorra a equivaléncia semantica e cultural (BEATON et al, 2007) O comité de
especialistas pode aprovar o documento, recomendar para reexame e clarificagéo de
algum ponto ou desaprovar. Apos aprovado, o questionario ira passar pela analise de
propriedades de medida, em outro momento, com uma nova amostra, para a garantia
da confiabilidade e validade de outros dominios.

Durante a V etapa da adaptagao transcultural e aplicacdo da versao pré-final
do PDCB Portugués-Brasil, cada item foi acrescido de perguntas sobre
compreensaol/clareza, importancia/relevancia e abrangéncia das perguntas. As
respostas a essas perguntas foram apresentada s em escala likert, no mesmo modelo
do questionario PDCB: Discordo totalmente (escore 0), discordo em parte (escore 1),
talvez (escore 2), concordo em parte (escore 3), concordo totalmente (escore 4). Para
garantir que os cuidadores entendessem as perguntas, os mesmos foram mesmos
foram avaliados quanto a funcdo cognitiva, por meio do Montreal Cognitive
Assessment (MoCA) (Anexo 5). Esse é um instrumento de rastreio rapido
desenvolvido para identificar individuos com comprometimento cognitivo leve a partir
da avaliagéo de oito dominios cognitivos. E um instrumento mais sensivel aos estagios
de déficit mais ligeiros e mais adequado ao rastreio cognitivo da populagdo com
escolaridade mais elevada quando comparado ao Mini-Exame do Estado Mental
(FREITAS; SIMOES; SANTANA, 2008). Seu score vai de 0 a 30 e seu ponto de corte
€ de 25/26 a 30 para individuos sem qualquer sinal de déficit cognitivo (ALMEIDA et
al, 2019). Nao houve exclusdo de nenhum cuidador em detrimento do escore do
MoCA, que variou de 23 a 30.

ApoOs a avaliagao desses critérios, foi solicitado ao cuidador que dissesse com
suas palavras como ele havia entendido a pergunta. Essa resposta foi anotada no
questionario e gravada para avaliagdes posteriores, caso houvesse necessidade, de
acordo com a anuéncia de cada participante. Ao final da aplicagdo do questionario,
sua abrangéncia global foi questionada a cada participante e sugestdes foram

solicitadas.
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4.5 Tratamento e analise de dados

Para caracterizagcdo da amostra foram utilizadas estatisticas descritivas. Para
medir quantitativamente o grau de concordancia entre as respostas dos cuidadores
em cada item da versao pré-final do PDCB-Brasil, foi utilizado o IVC (POLIT; BECK,
2006; ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Foi considerada a soma da concordancia dos
itens dos cuidadores e dividido pelo numero total de respostas. Foram consideradas
cinco possibilidade de respostas conforme a escala Likert: 0 - Discordo Totalmente, 1
- Discordo em Parte, 2 - Talvez, 3 - Concordo em Parte, 4 - Concordo Totalmente. As
respostas 3 e 4 foram usadas para transformar as respostas qualitativas em
quantitativas através da formula IVC = (soma de respostas 3 e 4/numero total de
respostas) (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Quanto maior o IVC, melhor a

concordancia entre as respostas.
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Inicialmente foi realizado o processo de tradugao do instrumento. O Quadro 1

e 2 apresentam as versdes original, traduzidas, assim como a versao unificada T12

do sistema de pontuacéo e dos itens do questionario.

Quadro 1. Versao original, traducédo 1 e 2, versao unificada T12 do sistema de pontuagdo do

questionario PDCB.

Versao Original

Traducgédo 1 (C.T.)

Traducao 2 (T.M.)

Versao Unificada T12

PART A: PLEASE
TICK one of the
following options for
each statement, and
rate the degree to
which you agree to
the following
statements regarding
yourself and the
person you are
currently caring for.

Parte A: POR FAVOR
MARQUE uma das
opcgdes a seguir para
cada afirmativa, e
avalie o seu grau de
concordancia nas
seguintes afirmativas
de acordo com vocé e
a pessoa que vocé
esta cuidando no
momento.

PARTE A: POR
FAVOR MARQUE uma
das seguintes opgdes
para cada afirmacéo, e
avalie o grau com que
vocé concorda com as
seguintes afirmagoes
no que diz respeito a
vOCé e a pessoa que
vocé esta atualmente
cuidando.

Parte A: POR
FAVOR, MARQUE
uma das opgoes a
seguir para cada
afirmativa e avalie o
grau com que vocé
concorda com as
seguintes afirmativas
de acordo com vocé e
a pessoa que vocé
esta cuidando no
momento.

Strongly Disagree
Somewhat Disagree
Maybe

Somewhat Agree
Strongly Agree

Discordo totalmente
Discordo em parte
Talvez

Concordo em parte
Concordo totalmente

Discordo totalmente
Discordo de alguma
forma

Talvez...

Concordo de alguma
forma

Concordo plenamente

Discordo totalmente
Discordo em parte
Talvez

Concordo em parte
Concordo totalmente

PART B: PLEASE
INDICATE WITH AN
“X” on the scale
below how
burdensome you
generally feel caring
your partner/family
member is at the
moment. “0” means
that you feel that
your role as a
caregiver is not hard
at all, whereas “100”
means that you feel it
is much too hard.
Please indicate with
an ‘X’ on the scale

No burden at all/too
much burden

Parte B: POR FAVOR
INDIQUE COM UM “X”
na escala abaixo o
quéo desgastado vocé
geralmente se sente
cuidando de seu(sua)
parceiro(a) / membro
da familia no
momento. “0” significa
que voceé sente que
seu papel como
cuidador(a) nao &
pesado, enquanto
“100” significa que
vocé acha muito
pesado. Por favor
indiqgue com um “X” na
escala abaixo:

Sem peso
algum/muito pesado

PART B: POR FAVOR
INDIQUE COM UM “X”
na escala abaixo o
peso que sente
cuidando do seu
parceiro/ membro da
familia nesse
momento, de modo
geral. “0” significa que
vocé sente que seu
papel como cuidador
nao é dificil de modo
algum, enquanto “100”
significa que vocé
sente que é pesado
demais. Por favor
indique com um “X” na
escala:

Nenhum peso/peso
demais

Parte B: POR FAVOR
INDIQUE COM UM
“X” na escala abaixo o
peso/ que vocé
geralmente sente
cuidando de seu(sua)
parceiro(a) / membro
da familia no
momento. “0” significa
que voceé sente que
seu papel como
cuidador(a) nédo é
pesado, enquanto
“100” significa que
vocé sente que é
muito pesado. Por
favor indigue com um
“X” na escala abaixo:

Nenhum peso/Muito
pesado

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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Quadro 2. Versao original, traducdo 1 e 2, versao unificada T12 dos itens do questionario PDCB.

Versao Original

Tradugao 1 (C.T.)

Tradugéao 2 (T.M.)

Versao Unificada T12

1) | have been injured
as a result of caring
for him/her, e.g. back
strain as a result of
lifting.

Eu ja me feri como
resultado do cuidado
dele(dela), por exemplo,
estiramento nas costas
como resultado de
levantar o paciente.

Eu ja me machuquei como
resultado de cuidar dele/dela,
isto é, tensdo nas costas
como resultado do esforgo de
levantamento.

Eu ja me machuquei
como resultado do
cuidado dele(dela), por
exemplo, tensdo nas
costas como resultado
de levantar o paciente.

2) | feel | am physically
able to help him/her
with activities of daily
living such as toileting,
dressing, showering,
bathing, and lifting.

Eu sinto que estou
fisicamente capaz de
ajuda-lo(la) com
atividades diarias, como
uso do banheiro, vestir-
se, banho e levantar-se.

Eu me sinto fisicamente
capaz de ajuda-lo (a) em
suas atividades de vida
diaria, como usar o banheiro,
vestir-se, tomar banho de
chuveiro, banho na banheira
e ajuda para se levantar.

Eu me sinto fisicamente
capaz de ajuda-lo(la) em
suas atividades de vida
diaria, como usar o
banheiro, vestir-se, tomar
banho de chuveiro, banho
na banheira e levantar-se.

3) | feel annoyed or
frustrated because
my sleep is disturbed
by him/her at night

Eu me sinto
incomodado(a) ou
frustrado(a) porque meu
sono & prejudicado por
ele(ela) a noite.

Eu fico irritado ou
frustrado porque meu
sono é perturbado por
ele/ela de noite.

Eu me sinto incomodado
(a) ou frustrado(a) porque
meu sono é perturbado
por ele(ela) a noite.

4) | think | get enough
sleep at night, and |
feel awake during the
day.

Eu acredito que tenho
descanso suficiente a
noite e me sinto
acordado(a) durante o
dia.

Eu sinto que durmo o
suficiente de noite, e eu
me sinto desperto de dia.

Eu acredito que durmo o
suficiente a noite, e eu
me sinto acordado(a)
durante o dia.

5) Dealing with the
day-to-day
unpredictability of
symptoms makes it
frustrating and difficult.

Lidar com a
imprevisibilidade de
sintomas do dia a dia me
deixa frustrado(a) e é
dificil.

Lidar com as
imprevisibilidades dos
sintomas no dia a dia
torna o cuidado frustrante
e dificil.

Lidar com a
imprevisibilidade dos
sintomas no dia a dia me
deixa frustrado(a) e é
dificil.

6) | am fine with how
slowly he/she moves
and does things.

Eu me sinto tranquilo(a) com
o fato dele(dela) se mover e
fazer as coisas devagar.

Eu fico tranquilo/a com a
lentiddo com que ele/ela se
movimenta e faz as coisas.

Eu me sino tranquilo(a)
com a lentidao com que
ele/ela se movimenta e
faz as coisas.

7) Helshe has trouble
with urinary urgency,
and helping with
toileting is very difficult
for me.

Ele (ela) possui dificuldades
com a urgéncia urinaria, e
ajudar no banheiro é dificil
pra mim.

Ele/ela tem problema de
urgéncia urinaria, e ajuda-
lo (a) ir ao banheiro é
muito dificil para mim.

Ele/Ela tem problema de
urgéncia urinaria, e ajuda-
lo(a) no banheiro é muito
dificil para mim.

8) | have had trouble
coping with his/her
compulsive
behaviours (such as
gambling, sexual
hyperactivity,
hobbies, and
hoarding)

Eu ja tive problema para
lidar com os
comportamentos
compulsivos dele(dela)
(como jogos,
hiperatividade sexual,
passa tempos e
acumulagao).

Eu tenho tido problemas
em lidar com seu
comportamento
compulsivo (como jogos
de azar, hiperatividade
sexual, atividades de
lazer e acumulagao).

Eu tenho tido problemas
para lidar com os
comportamentos
compulsivos dele/dela
(como jogos de azar,
hiperatividade sexual
atividades de lazer e
acumulagao).

9) | feel anxious or
confused because

Me sinto ansioso(a) ou
confuso(a) porque

Eu me sinto ansioso ou
confuso pensando que

Eu me sinto ansioso(a) ou
confuso(a) porque




49

he/she may be suffering
from depression.

ele(ela) pode estar
sofrendo de depresséo.

ele/ela possa estar
sofrendo de depresséo.

ele(ela) pode estar
sofrendo de depresséo.

10) | am okay with
having to take care of

our responsibilities,
such as decision
making, chores and

appointments.

Me sinto OK por ter que

cuidar de nossas
responsabilidades, como
tomar decisbes, tarefas e

Compromissos.

Fico tranquilo em assumir
nossas responsabilidades,
como tomada de decisao,
tarefas e consultas.

Eu me sinto tranquilo em

cuidar de nossas
responsabilidades, como
tomar decisdo, tarefas e

COMpromissos.

11) | get upset because
it seems he/she can’t
be bothered to take
responsibility of his/her
health.

Eu me sinto chateado(a)
porque ele(ela) nao
parece se importar com
0s cuidados de sua
saude.

Eu fico chateado porque
ele/ela parece nao se
importar em assumir
responsabilidade pela sua
saude.

Eu fico chateado(a) porque
ele/ela parece nao se
importar em assumir
responsabilidade pela sua
saude.

12) | feel anxious
because | need to be
aware of what he/she
is doing all the time.

Eu me sinto ansioso(a)
porque eu preciso estar
ciente do que ele(ela)
esta fazendo o tempo
todo.

Eu fico ansioso porque eu
preciso estar atento ao
que ele/ela esta fazendo
todo tempo.

Eu me sinto ansioso porque
eu preciso estar atento ao
que ele/ela esta fazendo todo
o tempo.

13) | am worried when
he/she wants to take
more Parkinson’s
medicine than the
doctor prescribed.

Eu me preocupo quando
ele(ela) quer tomar mais
medicagao de Parkinson
do que a o que foi
prescrito pelo médico.

Eu fico preocupado quando
ele/ela quer tomar doses
maiores de medicamentos
para Parkinson do que
receitadas pelo médico.

Eu me preocupo quando
ele(ela) quer tomar mais
medicagao para
Parkinson do que
receitadas pelo médico.

14) | find it very easy
to deal with his/her
medications.

Eu acho bem facil lidar
com as medicagoes
dele(dela).

Eu acho muito facil lidar
com os medicamentos
dele/dela.

Eu acho muito facil lidar
com os medicamentos
dele.

15) | feel embarrassed
because of his/her
behaviours or
comments.

Eu me sinto
envergonhado(a) por
seus comportamentos e
comentarios.

Eu me sinto constrangido
com seus
comportamentos e
comentarios.

Eu me sinto
envergonhado(a) por
seus comportamentos e
comentarios.

16) | am comfortable
going out with him/her.

Me sinto confortavel de
sair com ele(ela).

Eu me sinto confortavel
saindo com ele/ela.

Eu me sinto confortavel
saindo com ele/ela

17) | don't like it when
people notice his/her
tremor or dyskinesia
(abnormal involuntary
movements)

Eu n&o gosto quando as
pessoas notam seus
tremores ou discinesia
(movimentos musculares
involuntarios).

Eu ndo gosto quando as
pessoas reparam no seu
tremor ou discinesia
(movimentos involuntarios
anormais).

Eu n&o gosto quando as
pessoas notam o seu tremor
ou discinesia (movimentos
involuntarios anormais.

18) | feel that he/she
is still my friend.

Eu sinto que ele(ela)
ainda € meu(minha)
amigo(a).

Eu sinto que ele/ela é
ainda meu amigo/amiga.

Eu sinto que ele/ela ainda é
meu(minha) amigo(a).

19) I miss the good
times we used to
have together

Eu sinto falta dos bons
tempos que
costumavamos passar
juntos.

Eu sinto saudades dos
bons tempos que
compartilhamos juntos.

Eu sinto falta dos bons
tempos que
costumavamos passa
juntos.

20) | am still able to
make plans for the
future, or to pursue my
dreams.

Eu ainda consigo fazer
planos para o futuro, ou
perseguir meus sonhos.

Eu ainda sou capaz de fazer
planos para o futuro, ou de
seguir meus sonhos.

Eu ainda sou capaz de fazer
planos para o futuro ou
perseguir meus sonhos.

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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ApOs a obtengao da versdo unificada (T12), a mesma foi enviada para os

retrotradutores. As versdes retrotraduzidas do sistema de pontuacao e dos itens do

questionario estao apresentadas nos Quadros 3 e 4, respectivamente.

Quadro 3. Versao original, retrotraducéo 1 e 2 do sistema de pontuacédo do questionario PDCB.

Versao Original

Versao Unificada

Retrotraducao 1
(RJ.)

Retrotraducao 2
(D.G.)

PART A: PLEASE TICK one
of the following options for
each statement, and rate the
degree to which you agree
to the following statements
regarding yourself and the
person you are currently
caring for.

Parte A: POR FAVOR,
MARQUE uma das
opgdes a seguir para
cada afirmativa e avalie
0 grau com que vocé
concorda com as
seguintes afirmativas de
acordo com vocé e a
pessoa que vocé esta
cuidando no momento.

Part A: PLEASE
CHECK one of the
following options for
each statement and
rate the degree to
which you agree with
them based on your
experience and the
person you are
currently caring for.

Part A: PLEASE
MARK one of the
following options for
each statement and
rate the degree to
which you agree
with the following
statements
considering
yourself and the
person you are
currently caring for.

Strongly Disagree
Somewhat Disagree
Maybe

Somewhat Agree
Strongly Agree

Discordo totalmente
Discordo em parte
Talvez

Concordo em parte
Concordo totalmente

Strongly disagree
Somewhat disagree
Maybe

Somewhat agreee
Strongly agree

Completely
disagree

Partially disagree
Maybe

Partially agree
Completely agree

PART B: PLEASE
INDICATE WITH AN “X” on
the scale below how
burdensome you generally
feel caring your
partner/family member is at
the moment. “0” means that
you feel that your role as a
caregiver is not hard at all,
whereas “100” means that
you feel it is much too hard.
Please indicate with an ‘X’
on the scale

Parte B: POR
FAVOR INDIQUE
COM UM “X” na
escala abaixo o peso/
que vocé geralmente
sente cuidando de
seu(sua) parceiro(a) /
membro da familia no
momento. “0”
significa que vocé
sente que seu papel
como cuidador(a)
nao é pesado,
enquanto “100”
significa que vocé
sente que é muito
pesado. Por favor
indique com um “X”
na escala abaixo:

PART B: PLEASE
MARK AN “X” on the
scale below to indicate
the weight you
generally feel caring for
your partner/family
member at this time.
“0” means you feel that
your role as a caregiver
is not heavy, while
“100” means you feel
that it is very heavy.

PART B:
PLEASE,
INDICATE WITH
AN “X” on the
scale below the
weight you
generally feel
caring for your
partner/family
member at the
moment. “0”
means that you
feel that your role
as a caregiver is
not heavy, while
“100” means that
you feel that it is
very heavy.
Please indicate
with an “X” on the
scale below.

No burden at all/too much
burden

Nenhum peso/Muito
pesado

Not heavy/very heavy

No weight/very
heavy

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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Quadro 4. Versao original, retrotraduc¢ao 1 e 2 dos itens do questionario PDCB.

Versao Original

Versao unificada T12

Retrotradugido R1 - RJ

Retrotraducido R2 - DG

1) I have been injured
as a result of caring
for him/her, e.g. back
strain as a result of
lifting.

Eu ja me machuquei
como resultado do
cuidado dele(dela), por
exemplo, tensdo nas
costas como resultado
de levantar o paciente.

| have already injured
myself as a result of taking
care of him/her, e.g., back
strain as a result of lifting
the patient.

| have already injured
myself as a result of
his/her care, e.g. back
strain as a result of lifting
the patient.

2) | feel | am
physically able to help
him/her with activities
of daily living such as
toileting, dressing,
showering, bathing,
and lifting.

Eu me sinto fisicamente
capaz de ajuda-lo(la) em
suas atividades de vida
diaria, como usar o
banheiro, vestir-se, tomar
banho de chuveiro,
banho na banheira e
levantar-se.

| feel physically able to
help him/her in his/her daily
activities, such as using the
toilet, dressing, showering,
taking a bath, and getting
up.

| feel physically able to
help him/her with activities
of daily living, such as
using the toilet, dressing,
showering, bathing, and
getting up.

3) | feel annoyed or
frustrated because
my sleep is disturbed
by him/her at night

Eu me sinto incomodado
(a) ou frustrado(a)
porque meu sono é
perturbado por ele(ela) a
noite.

| feel bothered or frustrated
because he/she disturbs
my sleep at night.

| feel uncomfortable or
frustrated because my
sleep is disturbed by
him/her at night.

4) | think | get enough
sleep at night, and |
feel awake during the
day.

Eu acredito que durmo o
suficiente a noite, e eu
me sinto acordado(a)
durante o dia.

| believe | get enough
sleep at night, and | feel
awake during the day.

| believe | get enough
sleep at night, and | feel
awake during the day.

5) Dealing with the
day-to-day
unpredictability of
symptoms makes it
frustrating and
difficult.

Lidar com a
imprevisibilidade dos
sintomas no dia a dia me
deixa frustrado(a) e &
dificil.

Dealing with the
unpredictability of
symptoms every day is
difficult and makes me
frustrated.

Dealing with the
unpredictability of
symptoms on a day-to-day
basis makes me frustrated
and it is difficult to deal
with.

6) | am fine with how
slowly he/she moves
and does things

Eu me sinto tranquilo(a)
com a lentiddo com que
ele/ela se movimenta e
faz as coisas.

| feel calm with how slowly
he/she moves and does
things.

| feel at ease with the
slowness with which
he/she moves and does
things.

7) He/she has trouble
with urinary urgency,
and helping with
toileting is very
difficult for me.

Ele/Ela tem problema de
urgéncia urinaria, e
ajuda-lo(a) no banheiro &
muito dificil para mim.

He/She has a urinary
urgency problem and
helping him/her in the
bathroom is very difficult
for me.

He/She has an urgency
urinary problem and
helping him/her in the
bathroom is very difficult
for me.

8) | have had trouble
coping with his/her
compulsive
behaviours (such as
gambling, sexual
hyperactivity,
hobbies, and
hoarding)

Eu tenho tido problemas
para lidar com os
comportamentos
compulsivos dele/dela
(como jogos de azar,
hiperatividade sexual
atividades de lazer e
acumulagao).

| have had trouble dealing
with his/her compulsive
behaviors (such as
gambling, sexual
hyperactivity, leisure
activities, and hoarding).

| have been having trouble
dealing with his/her
compulsive behaviors
(such as gambling, sexual
hyperactivity, leisure
activities, and hoarding).

9) | feel anxious or
confused because
he/she may be
suffering from
depression.

Eu me sinto ansioso(a)
ou confuso(a) porque
ele(ela) pode estar
sofrendo de depressao.

| feel anxious or confused
because he/she may be
suffering from depression.

| feel anxious or confused
because he/she may be
suffering from depression.




52

10) | am okay with
having to take care of
our responsibilities,
such as decision
making, chores and
appointments.

Eu me sinto tranquilo em
cuidar de nossas
responsabilidades, como
tomar decisdo, tarefas e
COMpPromissos.

| feel comfortable taking
care of our responsibilities,
such as making decisions,
running errands, and
honoring commitments.

| feel comfortable taking
care of our responsibilities,
such as making decisions,
performing tasks and
commitments.

11) | get upset
because it seems
he/she can’t be
bothered to take
responsibility of
his/her health.

Eu fico chateado(a)
porque ele/ela parece
ndo se importar em
assumir responsabilidade
pela sua saude.

| get upset that he/she
doesn't seem to care about
taking responsibility for
his/her health.

| get upset because he/she
isn’t concerned with taking
responsibility for his/her
health.

12) | feel anxious
because | need to be
aware of what he/she
is doing all the time.

Eu me sinto ansioso
porgue eu preciso estar
atento ao que ele/ela
esta fazendo todo o
tempo.

| feel anxious because |
need to be aware of what
he/she is doing at all times.

| feel anxious because |
need to be aware of what
he/she is doing at all times.

13) | am worried
when he/she wants to
take more
Parkinson’s medicine
than the doctor
prescribed.

Eu me preocupo quando
ele(ela) quer tomar mais
medicagéo para
Parkinson do que
receitadas pelo médico.

| worry when he/she wants
to take more Parkinson's
medication than the doctor
has prescribed.

| worry when he/she wants
to take more Parkinson's
medication than prescribed
by the doctor.

14) I find it very easy
to deal with his/her

Eu acho muito facil lidar
com os medicamentos

| find it very easy to deal
with his medications.

| find it very easy to deal
with his medication.

medications. dele.
15) | feel Eu me sinto | feel embarrassed by | feel embarrassed by their
embarrassed envergonhado(a) por his/her behavior and behavior and comments.

because of his/her
behaviours or
comments.

seus comportamentos e
comentarios.

comments.

16) I am comfortable
going out with
him/her.

Eu me sinto confortavel
saindo com ele/ela

| feel comfortable hanging
out with him/her.

| feel comfortable hanging
out with him/her.

17) | don't like it when
people notice his/her
tremor or dyskinesia
(abnormal involuntary
movements)

Eu nédo gosto quando as
pessoas notam o seu
tremor ou discinesia
(movimentos
involuntarios anormais).

| don't like it when people
notice his/her tremors or
dyskinesia (abnormal
involuntary movements).

| don't like it when people
notice their tremors or
dyskinesia (abnormal
involuntary movements.

18) | feel that he/she
is still my friend.

Eu sinto que ele/ela
ainda € meu(minha)
amigo(a).

| feel that he/she is still my
friend.

| feel that he/she is still my
friend.

19) I miss the good
times we used to
have together.

Eu sinto falta dos bons
tempos que
costumavamos passar
juntos.

I miss the good times we
used to have together.

I miss the good times that
we used to have together.

20) | am still able to
make plans for the

future, or to pursue
my dreams.

Eu ainda sou capaz de
fazer planos para o
futuro ou perseguir meus
sonhos.

| am still able to make
plans for the future or
pursue my dreams.

| am still able to make
plans for the future or
pursue my dreams.

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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Posteriormente, foi realizada a reunido do comité de especialistas para

discussao, item a item, das questdes do questionario. Expressdes foram
exaustivamente discutidas, termos e conceitos readequados. Nessa etapa foram
analisadas a clareza, a pertinéncia e a equivaléncia entre as versdes traduzidas,

retrotraduzidas e a original, consolidando essas versdes e desenvolvendo a verséo

pré-final.

Quadro 5. Versao original e pré-final do sistema de pontuacdo do questionario PDCB.

Versao original

Versao Pré-final

PART A: PLEASE TICK one of the following
options for each statement, and rate the degree
to which you agree to the following statements
regarding yourself and the person you are
currently caring for.

Parte A: POR FAVOR, MARQUE uma das
opcodes a seguir para cada afirmativa e avalie o
grau com que vocé concorda com as seguintes
afirmativas de acordo com vocé e a pessoa que
vocé esta cuidando no momento.

Strongly Disagree
Somewhat Disagree
Maybe

Somewhat Agree

Strongly Agree

Discordo totalmente
Discordo em parte
Talvez

Concordo em parte

Concordo totalmente

PART B: PLEASE INDICATE WITH AN “X” on
the scale below how burdensome you generally
feel caring your partner/family member is at the
moment. “0” means that you feel that your role
as a caregiver is not hard at all, whereas “100”
means that you feel it is much too hard. Please
indicate with an ‘X’ on the scale

Parte B: POR FAVOR INDIQUE COM UM “X”
na escala abaixo o quanto sobrecarregado que
vocé geralmente sente cuidando de seu(sua)
parceiro(a) / membro da familia no momento. “0”
significa que vocé sente que seu papel como
cuidador(a) ndo é pesado/dificil, enquanto “100”
significa que vocé sente que é muito pesado.
Por favor indiqgue com um “X” na escala abaixo:

o burden at all/too much burden

Nenhuma sobrecarga/Muita sobrecarga

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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Versao Original

Versao Pré-final

1) I have been injured as a result of caring for
him/her, e.g. back strain as a result of lifting.

Eu ja me machuquei como resultado do cuidado
dele(dela), por exemplo, tens&o nas costas como
resultado de levantar o paciente.

2) | feel | am physically able to help him/her with
activities of daily living such as toileting, dressing,
showering, bathing, and lifting.

Eu me sinto fisicamente capaz de ajuda-lo(la) em
suas atividades de vida diaria, como usar o
banheiro, se vestir, tomar banho de chuveiro, banho
na banheira e se levantar.

3) | feel annoyed or frustrated because my sleep is
disturbed by him/her at night

Eu me sinto incomodado (a) ou frustrado(a) porque
meu sono é perturbado por ele(ela) a noite.

4) | think | get enough sleep at night, and | feel awake
during the day.

Eu acredito que durmo o suficiente a noite, e eu me
sinto acordado(a) durante o dia.

5) Dealing with the day-to-day unpredictability of
symptoms makes it frustrating and difficult.

Lidar com as imprevisibilidades dos sintomas no
dia a dia torna a situagao frustrante e dificil.

6) | am fine with how slowly he/she moves and does
things

Eu me sinto tranquilo(a) com a lentiddo com que
ele/ela se movimenta e faz as coisas.

7) He/she has trouble with urinary urgency, and
helping with toileting is very difficult for me.

Ele/Ela tem dificuldade com urgéncia urinaria, e
ajuda-lo(a) no banheiro é muito dificil para mim.

8) | have had trouble coping with his/her compulsive
behaviours (such as gambling, sexual hyperactivity,
hobbies, and hoarding)

Eu tenho tido dificuldade para lidar com os
comportamentos compulsivos dele/dela (como jogos
de azar, hiperatividade sexual atividades de lazer e
acumulagao).

9) | feel anxious or confused because he/she may be
suffering from depression.

Eu me sinto ansioso(a) ou confuso(a) porque
ele(ela) pode estar sofrendo de depresséo.

10) | am okay with having to take care of our
responsibilities, such as decision making, chores and
appointments.

Eu me sinto tranquilo em cuidar de nossas
responsabilidades, como tomar decisao, tarefas
domésticas e compromissos.

11) | get upset because it seems he/she can’t be
bothered to take responsibility of his/her health.

Eu fico chateado(a) porque ele/ela parece nao se
importar em assumir responsabilidade pela sua
saude.

12) | feel anxious because | need to be aware of what
he/she is doing all the time.

Eu me sinto ansioso porque eu preciso estar atento
ao que ele/ela esta fazendo todo o tempo.

13) I am worried when he/she wants to take more
Parkinson’s medicine than the doctor prescribed.

Eu me preocupo quando ele(ela) quer tomar mais
medicacgao para Parkinson do que receitadas pelo
médico.

14) | find it very easy to deal with his/her medications.

Eu acho muito facil lidar com os medicamentos dele.

15) | feel embarrassed because of his/her behaviours
or comments.

Eu me sinto envergonhado(a) por causa dos seus
comportamentos e comentarios.

16) | am comfortable going out with him/he r.

Eu me sinto confortavel saindo de casa com ele/ela

17) | don’t like it when people notice his/her tremor or
dyskinesia (abnormal involuntary movements)

Eu ndo gosto quando as pessoas notam o seu
tremor ou discinesia (movimentos involuntarios
anormais).

18) | feel that he/she is still my friend.

Eu sinto que ele/ela ainda € meu(minha) amigo(a).

19) I miss the good times we used to have together

Eu sinto falta dos bons tempos que costumavamos
passar juntos.

20) | am still able to make plans for the future, or to
pursue my dreams.

Eu ainda sou capaz de fazer planos para o futuro ou
perseguir meus sonhos.

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas da amostra.
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Na aplicacao da verséao pré-teste foram recrutados 10 cuidadores de individuos

com DP idiopatica internados ou em consulta na Rede Sarah de Hospitais de

Reabilitagdo/BH. As caracteristicas sociodemograficas estao apresentadas na Tabela

1. Em relacdo aos pacientes que recebiam cuidados, eram seis homens e quatro

mulheres, com idade média de 68,7 + 8,7 anos. Um paciente era apenas alfabetizado,

dois tinham ensino fundamental incompleto, trés ensino fundamental completo, trés

ensino médio e apenas um tinha ensino superior. Cinco pacientes se enquadravam

no estagio 2 de HY, um no estagio 3, um no estagio 4 e um no estagio 5. O estagio

nao foi relatado para dois pacientes.

Tabela 1. Caracterizagado dos participantes do estudo.

Amostra/cuidadores
(n=10)

Idade, anos (média + desvio padrao)

54,1+ 14,8

Sexo (valor absoluto, porcentagem)
Homens / Mulheres

2 (20)/ 8 (80)

Estado Civil (valor absoluto, porcentagem)

Solteiro 1(10)
Casado 9 (90)
Escolaridade (valor absoluto, porcentagem)
Ensino fundamental incompleto 2 (20)
Ensino fundamental 5 (50)
Ensino médio 3 (30)
Parentesco do cuidador (valor absoluto, porcentagem)
Cbnjuge 6 (60)
Filho 3 (30)
Amigo 1(10)
Situagao profissional do cuidador (valor absoluto, porcentagem)
Desempregado/do lar 4 (40)
Empregado 3 (30)
Aposentado 3 (30)
Tempo de Cuidados, anos (valor absoluto, porcentagem)
Até 2 anos 2 (20)
De 2 a5 anos 3 (30)
Acima de 5 anos 5 (50)
Tempo de Cuidados, horas/dia (valor absoluto, porcentagem)
6 horas 1(10)
8 horas 1(10)
10 horas 1(10)
12 horas 2 (20)
14 horas 2 (20)
16 horas - 3 (30)

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas da amostra.
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A aplicacdo do questionario PDCB demorou aproximadamente 20 minutos.
Como foram realizadas perguntas para avaliar a validade de conteudo, ao todo, o
tempo com cada cuidador foi de aproximadamente 60 minutos, dependendo da
necessidade de o cuidador falar. Durante a aplicagéo, a cada item foram adicionadas
perguntas referentes a compreensdo/clareza (Quadro 7), importancia/relevancia
(Quadro 8) e abrangéncia (Quadro 9) do mesmo. As repostas, baseadas numa escala
Likert, variaram de 0 a 4, sendo 3 - concordo em parte e 4 - concordo completamente.

Ao final, as respostas foram analisadas e quantificadas.

Quadro 7. indice de Validade de Conteudo (IVC) quanto a compreensao/clareza para cada item
do questionario PDCB.

PDCB/ltens Cuidadores IvC
Parte A 1|2 (3|4 |56 |7]|8]|9]| 10 | total
1 4 | 4 | 4| 4 | 4|2|4|4]|4]| 4 0,9
2 4 | 4 | 4| 4 | 4|43 4|4 4 1
3 4 | 4 | 4| 4|4 |4|4|4]|4]| 4 1
4 4 | 4 | 3|4 |4 |4|4|4]|4]| 4 1
5 3 |4 |44 |4|a|a]|a]4a] 4 1
6 4 | 4 | 4| 4|4 |4|4|4]|4]| 4 1
7 4 | 4 4| 4| 4|0|4|4]|4]| 4 0,9
8 4 | 4 | 4| 4| 4|0|4|4]|4]| 4 0,9
9 4 | 4 | 4| 4 | 4|4|4|1]|4]| 4 0.9
10 4 | 4 | 4| 4 | 4|4|4|4]|4]| 4 1
11 4 | 4 | 4| 4|4 |4|4|4]|4]| 4 1
12 4 | 4 4| 4| 4|4|4|4]|4]| 4 1
13 4 | 4 4| 4| 4|44 4]|4]| 4 1
14 4 | 4 4| 4|4 |4)|4|4]|4]| 4 1
15 4 | 4 | 2|4 |4 |4|4|4]|4]| 4 0,9
16 4 | 4 | 4| 4 |4 |4|4|4]|4]| 4 1
17 4 | 4 | 4| 4 | 4| 4|4|4]|4]| 4 1
18 4 | 4 |14 |4 |4|4|4]|4]| 4 0,9
19 4 | 4 | 4| 4|4 |4|4|4]|4]| 4 1
20 4 | 4 | 4| 4|4 |4|4|4]|4]| 4 1
Parte B 4 | 44| 4| 4|3 |4|4]|4]| 4 1

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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IvC

total

Cuidadores

10

PDCB/ltens

Parte A

10

11

12
13
14
15
16
17
18
19
20
Parte B

Quadro 8. indice de Validade de Contetido (IVC) quanto a importancia/relevancia para cada item

do questionario PDCB.

Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.
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Quadro 9. indice de Validade de Contetido (IVC) quanto a abrangéncia para cada item do

questionario PDCB.
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Fonte: Elaborado pela autora com base nas respostas dos participantes.

Com todos os valores do IVC acima dos valores preconizados, foi possivel

desenvolver a verséao final do PDCB Portugués-Brasil (Figura 7).
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Figura 7. Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire Portugués-Brasil

Parte A: POR FAVOR, MARQUE uma das opgodes a seguir para cada afirmativa e avalie o grau com que vocé
concorda com as seguintes afirmativas de acordo com vocé e a pessoa que vocé esta cuidando no momento.

1. Eu ja me machugei como resultado do cuidado dele(dela), por exemplo, tensdo nas costas como resultado de
levantar o paciente.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

2. Eu me sinto fisicamente capaz de ajuda-lo(a) em suas atividades de vida diaria, como usar o banheiro, se
vestir, tomar banho de chuveiro, banho na banheira e se levantar.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

3. Eu me sinto incomodado(a) ou frustrado(a) porque meu sono é pertubado por ele/ela a noite.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

4. Eu acredito que durmo o suficiente a noite e eu me sinto acordado(a) durante o dia.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

5. Lidar com as imprevisibilidades dos sintomas no dia a dia torna a situagao frustrante e dificil.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

6. Eu me sinto tranquilo(a) com a lentiddo com que ele/ela se movimenta e faz as coisas.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []
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7. Ele/Ela tem dificuldade com urgéncia urinaria e ajuda-lo(la) no banheiro € muito dificil para mim.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

8. Eu tenho tido dificuldade para lidar com os comportamentos compulsivos dele/dela (como jogos de azar,
hiperatividades sexual, atividades de lazer e acumulagao).

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

9. Eu me sinto ansioso(a) ou confuso(a) porque ele/ela pode estar sofrendo de depresséo.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

10. Eu me sinto tranquilo(a) em cuidar de nossas responsabilidades, como tomar deciséo, tarefas domésticas e
COMPromissos.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

11. Eu fico chateado(a) porque ele/ela parece ndo se importar em assumir responsabilidade pela sua saude.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

12. Eu me sinto ansioso porque eu preciso estar atento ao que ele/ela esta fazendo todo o tempo.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []
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13. Eu me preocupo quando ele/ela quer tomar mais medicagdo para Parkinson do que receitadas pelo médico.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

14. Eu acho muito facil lidar com os medicamentos dele.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

15. Eu me sinto envergonhado(a) por causa dos seus comportamentos e comentarios.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

16. Eu me sinto confortavel saindo de casa com ele/ela.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

17. Eu nédo gosto quando as pessoas notam o seu tremor ou discinesia (movimentos involuntarios anormais).

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

18. Eu sinto que ele/ela ainda € meu(minha) amigo(a).

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []




62

19. Eu sinto falta dos bons tempos que costumavamos passar juntos.

Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

20. Eu ainda sou capaz de fazer planos para o futuro ou perseguir meus sonhos.

Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

Parte B: POR FAVOR INDIQUE COM UM “X” na escala abaixo o quanto sobrecarregado que vocé
geralmente sente cuidando de seu(sua) parceiro(a) / membro da familia no momento. “0” significa
que vocé sente que seu papel como cuidador(a) nao é pesado/dificil, enquanto “100” significa
que vocé sente que é muito pesado/dificil. Por favor indique com um “X” na escala abaixo:

Nenhuma sobrecarga Muita sobrecarga

o 10 20 30 40 50 60 70 80 o0 100

i d I T T I I T I I
T T x T T T X T x

T
F

HH

Fonte: Elaborado pelos pesquisadores apds adaptacao transcultural do instrumento original
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6 DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi realizar a adaptacao transcultural da versao em
inglés do PDCB para possibilitar o seu uso no Brasil. A tradugdo, retrotradugao e
discussdo com o comité permitiram as equivaléncias preconizadas pela literatura,
garantindo que a versdo em portugués avaliasse exatamente as mesmas categorias
que a versao original em inglés. A avaliagdo da validade de conteudo mostrou que a
versdo adaptada do PDCB-Brasil é valida quanto a compreensao/clareza,
importancia/relevancia e abrangéncia e garantiu a validade de face. O instrumento
mostrou-se de facil aplicagdo em um tempo aproximado de 20 minutos. Estes
resultados indicam o potencial para sua aplicagdo na pratica clinica e em pesquisas
cientificas com o objetivo de avaliar a sobrecarga de cuidadores de individuos com
DP.

O PDCB foi desenvolvido para avaliar especificamente a sobrecarga mental,
fisica e social de cuidadores de individuos com DP. O desenvolvimento do instrumento
se deu a partir de discussdes estruturadas com profissionais da neuropsiquiatria e
especialistas em disturbio do movimento, que determinaram o processo de constru¢cao
e os dominios de carga que deveriam ser explorados. Foram realizadas entrevistas
em grupo e individuais com individuos com DP e seus cuidadores (ZHONG et al.,
2013). A partir disso foi possivel construir um instrumento que avaliasse os dominios
relacionados a sobrecarga fisica, a disfungdo do sono, aos sintomas do paciente, as
responsabilidades, a medicagao do paciente, a sobrecarga social, a relagdo com o
paciente e consigo mesmo.

O PDCB esta disponivel na lingua inglesa e a sua adaptagao transcultural é
necessaria para que seja utilizado no Brasil. Para isso, existem recomendagdes
padronizadas que permitem ndo apenas uma tradugao para a lingua alvo, mas que
aspectos culturais sejam ajustados aos objetivos do teste e a realidade do pais,
garantindo a aplicagao em diferentes populag¢des (WILD et al., 2005; BEATON et al.,
2000).

Durante o processo de adaptagao transcultural que trouxe o PDCB para o
Portugués-Brasil, no quesito equivaléncia semantica, a preocupacdo era se as
palavras e expressdes traduzidas significavam a mesma coisa, tanto na gramatica
quanto no vocabulario. Essa equivaléncia semantica foi realizada por meio de

comparagao da versao original e das duas retrotradugdes. Palavras que, na
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retrotradugao diferiram do instrumento original foram trazidas a discuss&o para definir
se havia diferencas gramaticais ou de significado, como referido a seguir:

Nas informagdes referentes ao sistema de pontuag¢ao do instrumento, poucas
alteracdes foram necessarias. Na Parte A, embora os retrotradutores tenham feito a
retrotradugdo da palavra tick como check (R1) e mark (R2), nenhuma das
pesquisadoras entendeu que houve diferencga entre as palavras. Optou-se por manter
a palavra “marque”. As respostas na escala Likert (“Strongly Disagree, Somewhat
Disagree, Maybe, Somewhat Agree, Strongly Agree”) foram retrotraduzidas por ambos
os falantes do inglés da mesma forma, usando “completely” em vez de “strongly”,
como no original. Decidiu-se que manter o que habitualmente é encontrado na maioria
dos questionarios apresentados em portugués brasileiro - discordo/concordo
totalmente e discordo/concordo em parte.

Em relacdo aos itens da Parte A, na questdo 1 foi analisado se “have been
injured”foi traduzido corretamente, com o tempo verbal correto, ja que havia a duvida
se a expressao se refere a um episédio somente ou a um acontecimento recorrente e
que se prolonga pelo tempo. Os retrotradutores fizeram a volta do questionario para o
inglés usando “I have already”, usando, também, o “myself’, palavra nao presente no
original. Foi explicado pelos especialistas da lingua inglesa que o “present perfect”
usado em “have been injured” nao é traduzido como “eu tenho me machucado”
(continuamente) e sim “eu ja me machuquei”. Mesmo que tenha sido apenas uma vez.

Optou-se pela expressao eu ja me machuquei.

Na questao 2, percebeu-se que os autores do questionario optaram por repetir
o “I” na frase. A duvida das pesquisadoras foi se essa repeticao tinha intengao de
enfatizar, e se o pronome reflexivo “me”, usado nas traducodes, fara o papel de
reafirmar o sujeito a que se referia a frase. Na reunido com o comité, tradutora e
retrotradutor ndo entenderam a repeticdo como tentativa de enfatizagcao e que nao
seria necessario repetir no portugués. Organizou-se o pronome reflexivo para que
ficasse menos formal, transformando vestir-se e levantar-se para se vestir e se
levantar.

Na questao 8, perguntou-se aos especialistas da lingua inglesa se “coping”,
palavra do instrumento original, e lidar com, teria a mesma ideia, ja que em fase de
retrotradugdo, nenhum dos retrotradutores usou a palavra original, mas “dealing”.

Considerou-se que “dealing” e “coping” sao sindbnimos.
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Na questdo 15, optou-se por acrescentar por causa dos seus

comportamentos.., ja que “because”tem esse sentido. Foi pensado que por causa traz

mais clareza e compreensao caso o cuidador tenha um menor nivel educacional.

As equivaléncias idiomatica e cultural ndo foram dificeis de se alcancar. O
questionario nado trouxe expressdes idiomaticas que devessem ser transformadas
para alcancar o contexto, nem expressoes especificas que sé fazem sentido na cultura
original.

Ja para a equivaléncia conceitual, aquela que analisa se as palavras
traduzidas, ainda que reportem um significado correto, transparecem a mesma ideia
e intensidade do questionario original, houve as seguintes discussdes:

Sobre informacgdes referentes ao sistema de pontuacgdo do instrumento, na
frase “How burdensome you generally feel”, a palavra “burdensome” foi traduzida
como desgastada por T1 e como peso por T2. Na vers&o unificada optou-se por peso.
No entanto, na retrotraducgéo, “peso” se transformou em “weight”, que embora possa
ter a conotagdo de sobrecarga, também tem a conotagdo de massa. Entendeu-se,
nessa reunido, que desgastado seria melhor. Na reunido com o comité de
especialistas, chegou-se a conclusdo que “weight” da uma ideia abrangente sobre a
sobrecarga, e talvez, peso traria uma ideia apenas fisica da sobrecarga. Decidiu-se
mudar para sobrecarregado, e de forma que, ficasse bem inteligivel, a frase foi

estruturada como “o quanto sobrecarregado que vocé geralmente sente”.

Na Parte B, na frase “0 means that you feel that your role as a caregiver is not
hard at all, whereas 100 means that you feel it is much too hard”. A palavra original
“hard” foi traduzida por T1 como pesado e T2 usou o termo dificil. Em T12 definiu-se
por pesado. No entanto, a retrotradugao usou a palavra “heavy”. A discuss&o girou em
torno de entender se “heavy”teria a conotagao de peso literal e na reunidao de comité
optou-se substituir a palavra por pesado/dificil, visto que o comité pode inserir uma
palavra para melhorar o entendimento. Decidiu-se clarificar a questdo para que nao
ficasse somente a conotagao de massa. Ficando a frase da seguinte forma: “0 significa

que vocé sente que seu papel como cuidador(a) nao é pesado/dificil, enquanto 100

significa que vocé sente que é muito pesado”.

Ainda na Parte B, “no burden at all/too much burden” foi traduzido como sem
peso algum/muito pesado por T1 e nenhum peso/peso demais por T2. Na
retrotraducgao ficou “not heavy/very heavy” e “no weight/very heavy”. Mais uma vez

guestionou-se se ndo seria mais especifico e compreensivel usar sobrecarga no lugar
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de peso, de forma a nao gerar qualquer duvida na clareza e no entendimento do
questionario. No uso popular, muitas vezes é falado sobre o peso das situacoes
dificeis, no entanto, uma questdo foi suscitada: a dificuldade de os cuidadores
expressarem suas emogoes e “peso” traz consigo uma carga eivada de culpa. Dessa

forma, optou-se por deixar Nenhuma sobrecarga/Muita sobrecarga o que foi acordado

com os especialistas e tradutores.

Em relagédo aos itens da Parte A, na questdo 1, é apresentado no original a
expressao “as a result of lifting”. Ambos tradutores utilizaram a expressao levantar o
paciente. A duvida é se o acréscimo “paciente” seria condizente com a intengao dos
autores. A explicacao foi que para que ficasse bem claro que é o ato de levantar
aquele de quem se cuida, e mais uma vez explicado que, no inglés, no geral ndo se
usa “lifting” sem o complemento, a ndo ser que seja levantamento de peso em uma
academia de ginastica. Ent&o, decidiu-se manter o complemento o paciente para uma
compreensao bem clara.

Na questdao 3, discutiu-se se “annoyed” (original), “bothered” (R1) e
“unconfortable” (R2) sao sinbénimos. Foi discutida a forca do “annoyed”, do
questionario original, avaliando qual termo seria mais adequado - incomodado ou
chateado. A palavra incomodado foi considerada mais adequada.

Na analise da questdo 5 “Dealing with the day-to-day unpredictability of
symptoms makes it frustrating and difficult”, T1 traduziu de forma a entender que o
individuo quem ficaria frustrado. Por outro lado, T2 considerou que o cuidado era
frustrante e dificil. Embora T12, em um primeiro momento, tenha optado pela traducao
de T1, na reunidao do comité de especialistas, a discussao foi novamente reaberta: O
que era dificil e frustrante: lidar com as dificuldades? As proprias dificuldades? O
cuidador que se sente frustrado? O retrotradutor, cuja lingua mae € o inglés, entende
que, no caso da frase, se refere a vida do cuidador. Ou seja, o proprio cuidador se
sentindo frustrado e com dificuldades de lidar com a imprevisibilidade dos sintomas.
No entanto, o “it” transformaria o significado da frase. N&o seria o cuidador. Mas, toda
a situagao seria frustrante e dificil de lidar. Decidiu-se, entao, traduzir a frase como

Lidar com as imprevisibilidades dos sintomas no dia a dia torna a situacéo

frustrante e dificil, porque dessa forma, tornaria a questdo clara e traria mais

entendimento sobre o que o original traz para o cuidador.
Na questao 6, embora os retrotradutores ndo tenham usado o termo do

instrumento original: “fine”, tranquilo, a palavra traduzida, é sindbnimo e abrange
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todo o sentido do original. “Fine” poderia ser traduzido como bem ou ok. Mas, no
portugués nao faz sentido dizer que o cuidador se sente bem e “Ok” seria um termo
muito vago. Optou-se por tranquilo, porque soa neutro.

Decidiu-se, na questao 7, trocar problema de urgéncia urinaria, como havia
sido selecionado em T12, por dificuldade com urgéncia urinaria. Tradutor e
retrotradutor acharam que condiz mais com a ideia de “trouble”.

Na questao 8, optou-se por dificuldade para lidar, em vez de problema, em

virtude de ser a mesma palavra “frouble” da questao anterior.

A questao 10 gerou uma duvida porque a retrotradugéao traduziu tarefas como
“‘tasks”. O original traz o termo “chores”, que tem a conotagao de tarefas domésticas.
Decidiu-se, entdo, acrescentar a palavra domésticas a tarefas, pois o sentido de
“chores”, diz respeito a isso.

Ja a questdo 11, a duvida foi se traz alguma alteragcdo de entendimento na

inversdo das palavras Eu fico chateado porque parece que ele/ela ndo se importa ou

Eu fico chateado porque ele/ela parece ndo se importar. Essa alteragao seria

relevante? Optou-se pelo Eu fico chateado porque ele/ela parece ndo se importar,

porque da a entender que n&o € apenas uma percepgao minha (“eu acho que ele nao
demonstra se importar”), mas ele de fato ndo demonstra nenhum comportamento de
responsabilidade com sua saude. A duvida foi se haveria mais énfase de uma forma
ou outra.

Na questdo 13, optou-se por eu me preocupo e nao eu estou preocupado,

como seria a traducgao literal, porque o significado em portugués indica uma
preocupagao constante e, nao apenas pontual.

Na questdo 16 houve uma pequena diferenga nas retrotradugdes em relagao
ao original, em que elas diziam “hanging out”. O questionario original diz “going out”
tem o significado especifico de sair de casa. E ndo apenas, passar tempo, como as
retrotradugoes. Por isso, optou-se por acrescentar ao saindo, a expressao de casa.

As questdes nao citadas nao suscitaram nenhuma duvida ou diferengas
significativas de traducgdes e retrotraducoes.

O consenso entre os membros do comité foi alcangado em todos os itens, nao
sendo necessarios novos processos de tradugao/retrotraducao. A versao revisada foi
consolidada e enviada para pré-testagem (BEATON et al., 2007). A pré-testagem,
quinta etapa do processo, foi aplicada aos cuidadores de individuos com DP, de

acordo com os critérios de elegibilidade desse estudo, para saber se 0s mesmos eram
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capazes de entender o instrumento sem dificuldade e se o acharam relevante e
abrangente.

Durante a aplicagdo do questionario pré-teste, a caracterizagdo de nossa
amostra mostrou-se em acordo com a literatura, composta por 80% de mulheres e
60% eram cbnjuges dos individuos com DP. Apenas 30% da amostra trabalhavam em
empregos formais. Os outros 70% se dedicavam aos cuidados da pessoa com DP,
seja por terem abdicado de seus empregos, seja por estarem aposentados. Ao tempo
da pesquisa, 90% dos cuidadores mantinham proximidade afetiva com o ser cuidado
(cbnjuge e filho) e moravam na mesma casa (KARSCH, 2003; MORAES, 2012;
CAROD-ARTAL et al, 2013; FERREIRA, CORIOLANO; LINS, 2017; GUERRA et al.,
2017).

Foi perguntado aos cuidadores sobre a clareza/compreensdo, a
importancia/relevancia e abrangéncia do questionario. Logo apos cada item, foi pedido
aos cuidadores que dissessem com suas proprias palavras o que eles tinham
entendido da pergunta. Por meio das respostas a esses questionamentos, foi possivel
calcular o IVC, o que garantiu a exceléncia da validade de conteudo, ja que o valor
minimo alcangado foi de 0,9 para os parametros apresentados.

Diante dos resultados, ndo houve a necessidade de modificacdo da versao
pré-final. Os resultados preliminares deste estudo indicam a viabilidade de usar este
instrumento no cenario nacional. A amostra teve representatividade quanto a
populacao da DP. A versdo adaptada PDCB Portugués Brasil se mostrou de facil
compreensao e aplicacédo, sendo um questionario de elevada utilidade clinica por sua

rapida aplicacédo (em torno de 20 minutos) e facil interpretagéo dos escores.
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7 CONCLUSAO

Com o surgimento e agravamento das alteragbes motoras e ndo motoras da
DP, a presenga de um cuidador tornar-se-a indispensavel. O cuidado resulta em uma
sobrecarga que afeta a fungao fisica, emocional, social e financeira de quem o faz.
Essa sobrecarga impacta negativamente a qualidade de vida do cuidador, pode
culminar no estabelecimento de doencas agudas e crbnicas, e, nao obstante,
prejudicar a tarefa de cuidar. Dessa forma, a avaliacdo da sobrecarga do cuidador €
de extrema importéncia no contexto da abordagem do individuo com DP.

O PDCB foi desenvolvido, em inglés, para avaliar especificamente a
sobrecarga de cuidadores de individuos com DP. Para isso, este estudo metodologico
realizou a adaptacao transcultural do questionario, de forma a garantir a equivaléncia
semantica, idiomatica, cultural e conceitual. Ainda, avaliou a validade de conteudo do
instrumento quantos aos critérios de clareza/compreensao, a importancia/relevancia
e abrangéncia. O questionario mostrou-se ser de facil compreensao, relevante e
abrangente, com validade de face e conteudo adequadas e rapida aplicagédo. Todavia,
sao necessarios estudos futuros para analisar outras propriedades de medida da
versao adaptada do instrumento. Entretanto, sugere-se que o PDCB-Brasil pode ser
uma ferramenta util para a avaliagdo da sobrecarga do cuidador e nortear o
estabelecimento de metas no contexto clinico e como instrumento de pesquisa no

cenario nacional.
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ANEXO 2: Autorizagao dos autores para a traducao do instrumento

Paula Scalzo <=
Para: Ana Esquarcio

i ]

———— Fonwarded message ———

De: Michael Zhong <mzhong23@gmail.com®>

Date: qui, 23 de set de 2021 as 19:51

Subject: Re: Adapt the Parkinson's Disease Caregiver Burden into Brazilian culture
To: Paula Scalzo <scalzopl@gmail coms>

Dear Prof Scalzo,

You have my approval and my best wishes for your research.

If you did not already have them, | have attached relevant documents.
Kind regards,

Michael

On Fri, 24 Sept 2021 at 08:46, Paula Scalzo <scalzopl@gmail com=> wrote

Dear Prof. Michael Zhong.

Hope this mail finds you well.

T'm professor at Department of Morphology. Instituto de Ciéncias Biologicas. Federal University of Minas Gerais (UFMG). Belo Horizonte. MG. Brazil.
T would like to request approval to adapt the Parkinson's Discase Caregiver Burden into Brazilian culture.

My research group recently did the cross-cultural adaptation of the Activities of Daily Living-Brazil Questionnaire and the King's Parkinson's Pain Scale.

I look forward to your reply.

Best regards,

Paula Scalzo

Profa. Paula Luciana Scalzo

Professora Associada

Laboratério de Neurobiologia - Bloco 03-245
Departamento de Morfologia

Instituto de Ciéncias Bioldgicas!|CB
Universidade Federal de Minas Gerais/UFMG



ANEXO 3 — Parkinson Disease Caregiver Burden Questionnaire

PART A: PLEASE TICK one of the following options for each statement, and rate the degree to which
you agree to the following statements regarding yourself and the person you are currently caring for.

1) 1have been injured as a result of caring for him/her, e.g. back strain as a result of lifting.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

[] O] [l | [l

2) | feel physically capable to help him/her with activities of daily living such as toileting, dressing,
showering, bathing, and lifting.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

] O] ] O] O

3) |feel annoyed or frustrated because my sleep is disturbed by him/her at night.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree  Strongly Agree

[] O O O O

4) 1think | get enough sleep at night, and | feel awake during the day.

Strongly Disagree Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[] [] [] ] []

5) Dealing with the day-to-day unpredictability of symptoms makes it frustrating and difficult.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

] L [] [] ]

6) 1am fine with how slowly he/she moves and does things.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

] [ [ ] [

7) He/she has trouble with urinary urgency, and helping with toileting is very difficult for me.

Strongly Disagree Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

] [] ] L] []

8) I have had trouble coping with his/her compulsive behaviours (such as gambling, sexual
hyperactivity, hobbies, and hoarding).

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

] [] [] [] ]




9) Ifeel anxious or confused because he/she may be suffering from depression.

Strongly Disagree Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[] [] [] [] ]

10) 1 am okay with having to take care of our responsibilities, such as decision making, chores and
appointments.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

L] ] L] L] L]

11) | get upset because it seems he/she can’t be bothered to take responsibility of his/her health.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[] [] ] [] []

12) I feel anxious because | need to be aware of what he/she is doing all the time.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[ ] [ [ [

13) | am worried when he/she wants to take more Parkinson’s medicine than the doctor prescribed.

Strongly Disagree ~ Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[ [ [ [ [

14) I find it very easy to deal with his/her medications.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[] [] ] [] []

15) | feel embarrassed because of his/her behavi

'S or comments.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[ [ [ [ [

16) 1 am comfortable going out with him/her.

Strongly Disagree Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[ ] [ [ []

17) I don’t like it when people notice his/her tremor or dyskinesia (abnormal involuntary
movements).

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[] [] ] [] ]

18) | feel that he/she is still my friend.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

[ [] ] [] []
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19) I miss the good times we used to have together.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Maybe Somewhat Agree Strongly Agree

] [] ] [] ]

20) 1 am still able to make plans for the future, or to pursue my dreams.

Strongly Disagree  Somewhat Disagree Mavybe Somewhat Agree Strongly Agree

[] [] ] [] ]
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ART B: PLEASE INDICATE WITH AN “X” on the scale below how burdensome you generally feel caring
your partner/family member is at the moment. “0” means that you feel that your role as a caregiver is

not hard at all, whereas “100” means that you feel it is much too hard. Please indicate with an ‘X’ on

the scale:

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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| no BURDEN TOO MUCH
AT ALL BURDEN




ANEXO 4 - Montreal Cognitive Assessment (MoCa)

MONTREAL COGNITIVE ASSESSMENT (MOCA) Nome: Data de nascimento: L/
Versdo Experimental Brasileira Escolaridade: Data de avaliagdo: /. [
Sexo: Idade:
o cubo {onze horas e dez minutos)
(3 pontos)
Fim .7
Inicio
Contorno  Nameros Ponteiros
3
MEMORIA Leia a lista de palawas, Rosto Veludo Igreja Margarida |Vermeho
0 sujeito de repeti-la, T e
faga duas tentativas enkativa ¢io
Evocar apds 5 minutos 23 tentativa
ATENCAO Leia a seqiéncia de nimeros 0 sujeito deve repetir a seqiéncia em ordem direta [ ] 21854
(1 ndmero por segundo) 0 sujeito deve repetir a seqiiéncia em ordem indireta [ ] 742 _f2
Leia a série de letras. O sujeito deve bater com a mao (na mesa) cada vez que ouvr a letra “A”, Nao se atribvem pontos se > 2 emros.
[] FEACMNAAJKLBAFAKDEAAAJAMOFAAB -1
Subtragdo de 7 comegando peio 100 [ ] 93 [ ] 8 [ 17 [ 72 [ 165
4 ou 5 subtraghes cometas: 3 pontos; 2 ou 3 corretas 2 pontos; 1 commeta 1 ponto; 0 comreta 0 ponto
LINGUAGEM Repetir: Eu somente seique é Jodo 0 gato sempre se esconde embaixo do
quemsera ajudado hoje. [ ] Sofa quando o cachomro esta na sala. [ ] —f2
Fluéncia verbal: dizer o maior ndmero possivel de palavras que comecem pela letra F (1 minuto). [ ] (M > 11 palavras) _N
ABSTRACE‘U Semehanga p. ex. entre banana e laranja = fruta [ ] trem - bicicleta [ ] relogio - régua /2
EVOCACAO Deve recordar Rosto Veludo Igreja Margarida |Vermehol
TARDIA as palavras o e Pontuagdo —5
SEM PISTAS [ ] [ ] [ ] [ ] [ ] apenas para
OPCIONAL Pista de categoria SEM PIS’TAS
Pista de miltipla escoha
OF ACAOD [ ] Dia do més [ ] Més [ ]Ano [ ]Diadamnma [ ] Lugar [ ] Cidade 3]
© Z. Nasreddine MD www.mocatest.org TOTAL p 130
Versiao experimental Brasileira: Ana Luisa Rosas Sarmento e nboiad
Paulo Henrigue Ferreira Bertolucci - José Roberto Wajman J/

(UNIFESP -SP 2007)
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APENDICE - A — Termo de consentimento livre e esclarecido

Titulo do projeto: ADAPTACAO TRANSCULTURAL E ANALISE DAS
PROPRIEDADES DE MEDIDA DO PARKINSON'S DISEASE CAREGIVER
BURDEN QUESTIONNAIRE

Pesquisador responsavel: Ana Maria de Paula Esquarcio Louzada

Prezado Sr(a):

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa que pretende traduzir um
questionario que avalia o impacto que cuidar de individuos com Doenga de Parkinson
(DP) pode causar. Vocé foi selecionado por ser um cuidador que ajuda nas atividades
diarias do individuo com Parkinson ha pelo menos seis meses. A sua participacdo é
voluntaria e voceé tera que responder a questionarios/escalas que avaliam caracteristicas
sociodemograficas, condigdo socioeconOmica, cognigdo, presenca de sintomas de
depressdo, ansiedade e fadiga, informagbes relacionadas aos cuidados prestados,
qualidade sono, qualidade de vida e indice de sobrecarga. Vocé nao terd nenhum gasto
e nao receberad nenhum pagamento por participar desse estudo. Caso tenha gastos com
transporte ou alimentacéo, em decorréncia do estudo, sera ressarcido no mesmo dia pelo
pesquisador responsavel. Diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa, o
pesquisador garante a indenizacao cabivel. O presente estudo apresenta riscos minimos,
ja que se trata da aplicacdo de testes simples e questionarios, ndo havendo
procedimentos invasivos. No entanto, o fato de permanecer por um tempo respondendo
a esses testes e questionarios pode ocasionar algum desconforto, tensdo emocional,
cansaco cognitivo e/ou fisico. E importante relatar qualquer uma dessas ocorréncias ao
longo da sua participagédo. A avaliagdo podera, entdo, ser dividida, respeitando o seu
limite. Vocé também podera desistir da participagdo do estudo a qualquer momento, ou
mesmo interrompé-lo, sem perda de beneficios aos quais tenha direito de outra forma.
Caso haja sofrimentos e recordagdes dolorosas, vocé sera orientado de forma a minimizar
todos esses efeitos e sera encaminhado para o atendimento com um profissional da area
de psicologia da Rede Sarah.

A avaliacao contara de dois momentos: no primeiro, havera a aplicacdo de todos
os testes citados e tera duracao de aproximadamente duas horas, sendo realizada no

ambito hospitalar quando da internagao ou consulta do individuo com DP.

Rubrica do pesquisador responsavel Rubrica do participante
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No segundo, havera apenas a reaplicagdo do Parkinson’s Disease Caregiver
Burden Questionnaire e ocorrera no periodo de 7 a 10 dias apds a primeira aplicagao, a
partir de agendamento por contato telefénico e sera realizada no local onde a pessoa que
vocé cuida faz o acompanhamento clinico, por videochamada ou via telefone. Esse

segundo momento tem a duragao aproximada de 20 minutos.

O conhecimento adquirido podera beneficia-lo com informacgdes e orientagcbes
visando uma melhora na qualidade de vida daqueles que cuidam. As informagdes obtidas
por meio desse estudo serdao utilizadas apenas pelos profissionais envolvidos neste
projeto e poderao ser importantes para incrementar outros estudos e o desenvolvimento
de programas que englobem também a saude do cuidador. Vocé ndo sera identificado
quando o material de seu registro for utilizado, seja para propdsitos de publicacéo
cientifica ou educativa. Todas as informacbes obtidas serdo arquivadas sob a
responsabilidade do pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos. Vocé recebera
uma via deste termo onde consta o telefone e o enderego eletrénico do pesquisador
responsavel, podendo esclarecer duvidas sobre o projeto e sua participagdo agora ou a

qualgquer momento.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacéo das
Pioneiras Sociais, que podera ser contatado em caso de questdes éticas, pelo telefone:
(61) 3319-1494 ou e-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br. Horario de funcionamento: de
8h as 12 e das 13h as 17h.

Pesquisador Responsavel: Ana Maria de Paula Esquarcio Louzada
anaesquarcio@yahoo.com.br/ (31) 99161-6218

Nome do participante (Letra de forma)

Assinatura do Participante Data:

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel Data:



