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RESUMO

Introducgao: A Doenga de Parkinson (DP) é a segunda desordem neurodegenerativa
mais comum. Classicamente é descrita a degeneragédo progressiva dos neurbénios
dopaminérgicos da substancia negra compacta que leva a disfungéo do circuito motor
dos nucleos da base. Consequentemente, surgem alteragdes motoras que agravam
com a progressao da doenga, afetando a funcionalidade e a qualidade de vida do
paciente. Ainda ndo ha tratamento neuroprotetor e a levodopa, embora continue
sendo a droga mais eficaz para tratar essas alteragdes, resulta em complicagdes a
longo prazo. Portanto, a terapia assistida por dispositivo (TAD) pode ser considerada
uma opgao de tratamento alternativa, por exemplo, a estimulagdo cerebral profunda
(ECP) que é uma estratégia promissora no tratamento da DP. Surge, entdo, a
necessidade de avaliar a qualidade de vida de pessoas com DP submetidos a ECP a
partir de um instrumento especifico. Este € o objetivo do instrumento Parkinson’s
Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device aided Therapy (PDQ-
DAT), até o momento disponivel apenas no idioma japonés. Objetivo: Realizar a
adaptacao transcultural para o Portugués-Brasil do PDQ-DAT e analisar a validade de
conteudo da versao adaptada. Materiais e Métodos: Trata-se de um estudo
metodoldgico, realizado conforme as recomendacgdes padronizadas internacionais em
cinco etapas: traducao inicial, sintese das traducgdes, retrotraducgéo, analise do comité
de especialistas e teste da versdo pré-final. A validade de conteudo quanto aos
critérios clareza/compreenséao, importancia/relevancia e abrangéncia foi determinada
usando o indice de validade de conteudo (IVC). Resultados: Durante a reunidao do
comité de especialistas, foram realizadas as adequagdes necessarias para se obter
as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual. A versao pré-final foi
aplicada em 30 individuos com DP (24 homens), com idade média de 62,7 (+5,2) anos,
que haviam sido submetidos a ECP. Nao foram relatadas dificuldades de
compreensao dos itens. O indice de validade de conteudo ficou entre 0,8 e 1 para os
trés critérios avaliados. Conclusdao: O PDQ-DAT Brasil demonstrou satisfatéria
equivaléncia semantica, idiomatica, conceitual e cultural, o que garante a validade de
face. Os resultados do IVC garantem a validade de conteudo quanto aos critérios
clareza/compreensao, importancia/relevancia e abrangéncia. O PDQ-DAT Brasil € um
instrumento relevante, de facil aplicagdo e compreensao, sendo uma ferramenta util
para a avaliar a qualidade de vida especifica em individuos com DP em TAD, incluindo
ECP. A aplicacao do instrumento pode contribuir para o estabelecimento de metas no
contexto clinico e como instrumento de pesquisa, quando o objetivo for analisar a
qualidade de vida dessa populacao. Estudos futuros sdo necessarios para avaliar as
demais propriedades de medida do PDQ-DAT Brasil.

Palavras-Chave: Doenca de Parkinson, terapia assistida por dispositivo, estimulacao
cerebral profunda, qualidade de vida, traducao, adaptacéo.



ABSTRACT

Introduction: Parkinson's disease (PD) is the second most common
neurodegenerative disorder. Classically, the progressive degeneration of
dopaminergic neurons in the substantia nigra compact is described, which leads to
dysfunction of the motor circuit of the basal ganglia. Consequently, there are motor
alterations that worsen with the progression of the disease, affecting the functionality
and quality of life of the patient. There is still no neuroprotective treatment and
levodopa, although it remains the most effective drug to treat these changes, results
in long-term complications. Therefore, device-assisted therapy (DAT) can be
considered as an alternative treatment option, for example, deep brain stimulation
(DBS) is a promising strategy in the treatment of PD. Therefore, there is a need to
assess the quality of life of people with PD undergoing DBS using a specific instrument.
This is the objective of the Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for
Patients on Device Aided Therapy (PDQ-DAT), so far only available in Japanese.
Objective: To carry out the cross-cultural adaptation of the PDQ-DAT into Portuguese-
Brazil and to analyze the content validity of the adapted version. Materials and
Methods: This is a methodological study, carried out according to standardized
international recommendations in five stages: initial translation, synthesis of
translations, back-translation, analysis by the expert committee and testing of the pre-
final version. Content validity regarding clarity/comprehension, importance/relevance
and comprehensiveness was determined using the content validity index (CVI).
Results: During the expert committee meeting, the necessary adjustments were made
to obtain semantic, idiomatic, cultural and conceptual equivalence. The pre-final
version was applied to 30 individuals with PD (24 men), with a mean age of 62,7 (+5,2)
years, who had undergone DBS. Difficulties in understanding the items were not
reported. The content validity index was between 0.8 and 1 for the three evaluated
criteria. Conclusion: The PDQ-DAT Brasil demonstrated satisfactory semantic,
idiomatic, conceptual and cultural equivalence, which guarantees face validity. The
results of the CVI guarantee content validity in terms of clarity/comprehension,
importance/relevance and scope. The PDQ-DAT Brasil is a relevant instrument, easy
to apply and understand, being a useful tool to assess specific quality of life in
individuals with PD on DAT, including DBS. The application of the instrument can
contribute to the establishment of goals in the clinical context and as a research
instrument, when the objective is to analyze the quality of life of this population. Future
studies are needed to evaluate the other measurement properties of the PDQ-DAT
Brasil.

Keywords: Parkinson's disease, device-assisted therapy, deep brain stimulation,
quality of life, translation, validation.
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1 FUNDAMENTAGAO TEORICA

1.1 Doenga de Parkinson

A Doenga de Parkinson (DP) é uma doenga neurodegenerativa cronica e
progressiva, descrita inicialmente, em 1817, por um médico inglés, James Parkinson
(GOETZ, 2011). Em sua monografia “Um ensaio sobre a paralisia agitante” descreveu
seis casos clinicos, explorando os sintomas, diferencas entre outras condicbes
clinicas, possiveis causas e formas de tratamento (GOETZ, 2011).

Ainda ndo se sabe precisamente sobre a origem da DP, contudo estudos
indicam que a doenca é ocasionada a partir da combinagéo da predisposi¢cao genética
e a exposicdo a fatores toxicos ambientais (BALESTRINO; SCHAPIRA, 2019;
CABREIRA; MASSANO, 2019). Notoriamente, o envelhecimento é conhecido como o
principal fator de risco da DP e segundo o Estudo de Fatores de Risco Global Burden
of Dissasse Study (GBD) de 2018, a DP é considerada a doenga neurologica que mais
cresce em prevaléncia, incapacidades e mortes ao longo dos anos (GBD, 2018).
Estima-se que em 2030, aproximadamente 9 milhdes de individuos no mundo terdao
diagnostico de DP (DORSEY et al., 2007; PINHEIRO; BARBOSA, 2018; RAZA et al.,
2019). Calcula-se que surjam cerca de 36 mil novos casos todos os anos, sendo a
propor¢cao de acometimento do sexo masculino superior ao sexo feminino (HIRSCH
et al., 2016; TYSNES; STORSTEIN, 2017).

No Brasil, estima-se que cerca 3,3% da populagdo acima de 64 anos ja é
afetada pela doenca (BOVOLENTA; FELICIO, 2016). No ano de 2022, no periodo de
janeiro a novembro, foram notificadas no Brasil, 842 internagbes com um gasto de
R$3.835.132,56 e 63 6bitos por DP, sendo que em todo o ano de 2021 foram
notificadas 747 internagbes e 61 oObitos, tendo o custo total das internagdes de
3.353.322,35 reais (SIH/SUS, 2022).

Classicamente, a DP € conhecida pela degeneragao progressiva dos neurénios
dopaminérgicos da substancia negra compacta (SNc) e pela presenca de corpos e
neuritos de Lewy nos neurbnios remanescentes (REEVE et al., 2018; TRIST; HARE;

DOUBLE, 2019). A figura abaixo ilustra a diferenga que ocorre na SNc em individuos
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com DP quando comparados a individuos sem a doenga.

FIGURA 1. Corte transversal e visualizagao da substancia negra compacta.

Substancia Negra Compacta Substancia Negra Compacta
Individuo normal Individuo com DP
2

Fonte: Imagem acessada em: 02/07/2023< https://medlineplus.gov/ency/imagepages/19515.htm>

Quando ha a degeneragao de aproximadamente 50% a 60% dos neurénios
dopaminérgicos da SNc, com redugao de 80% a 85% da dopamina nos nucleos da
base, surgem os sinais cardinais da DP que s&o: a bradicinesia, a rigidez, o tremor
em repouso e a instabilidade postural (MA et al.,1997). Geralmente, esses sinais
cardinais surgem por volta dos 60 anos de idade e atingem principalmente individuos
do sexo masculino.

Os sinais cardinais surgem porque a deplecdo dopaminérgica resulta no
prejuizo no funcionamento do circuito motor. Tal circuito formado pelos nucleos da
base, possui duas vias - direta e indireta - que controlam a atividade de neurdnios
talamicos e, consequentemente, a atividade do cortex motor. A dopamina tem um
efeito excitatorio na via direta e inibitorio na via indireta (SCALZO; TEIXEIRA, 2009;
FAZL; FLEISHER, 2018). O equilibrio entre a excitagao e inibicdo dessas vias resulta
no controle dos movimentos voluntarios e automaticos, bem como a integragcédo de
ambos os movimentos. Na DP, com a degeneracao dos neurbnios dopaminérgicos da
SNc, ha a diminuicado da excitacido da via direta e da inibicdo da via indireta do circuito
motor dos nucleos da base. Com isso, ha aumento da inibicdo das algas
talamocorticais motoras. Com a evolucao da doenca, essa degeneracdo aumenta e
associa-se com a gravidade das alteragdes motoras e duragédo da doencga (MA et al.,
1997).

Com a diminuigdo progressiva da velocidade e amplitude dos movimentos

alternados e repetidos (bradicinesia), o individuo pode apresentar reducdo do
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movimento corporal espontaneo, hipomimia, hipofonia e micrografia, e em casos
extremos a interrupgdo completa do movimento, como por exemplo o freezing
(CABREIRA; MASSANO,2019). Surgem importantes alteragbes na marcha que é
caracterizada por passos curtos e arrastados, diminuicdo da rotagcao de tronco e do
balanceio dos membros, além de mudangas na postura como inclinagdo anterior e
lateral do tronco. Usualmente, as alteragdes motoras da DP sao assimétricas e com o
passar do tempo progridem para manifestagdes bilaterais que interferem diretamente
na realizacédo de atividades de vida diarias (AVD) (OPARA et al., 2012; MULLER et
al., 2013; DUCAN et al., 2014).

Adicionalmente as alteracbes motoras, os individuos também podem
apresentar disturbios neuropsiquiatricos e autondmicos, desordens do sono e
sensoriais (FIL et al., 2013; POLLI et al., 2016; YOSHII et al., 2016; JANKOVIC; TAN,
2020; GOLDMAN; GUERRA, 2020; SCALZO; TEIXEIRA, 2021). Os disturbios
neuropsiquiatricos podem ser exemplificados pela depressao, ansiedade, apatia,
transtorno de controle de impulso, fadiga, comprometimento cognitivo leve e
deméncia, alteracdes na linguagem e nas fungdes executivas (ROHEGER; KALBE;
LIEPELT, 2018). Dentre os disturbios autonédmicos, podem ser citadas, as alteragdes
gastrointestinais, genitourinarias, de termorregulacédo e cardiovasculares, como a
hipotensdo postural (CHEN; LI; LIU, 2020). A sonoléncia excessiva diurna, o
transtorno comportamental do sono REM (TCSREM), o disturbio do movimento
periodico dos membros (DMPM) durante o sono e a sindrome das pernas inquietas
(SPI) sao tipos de disturbios de sono na DP (MELKA et al., 2019). A dor é um disturbio
sensorial altamente prevalente na doenga (HA; JANKOVIC, 2012).

O surgimento das alteragbes nao motoras € explicado fisiopatologicamente
pelo comprometimento de outros sistemas de neurotransmissores além do
dopaminérgico, como noradrenérgico, serotoninérgico e colinérgico (BRAAK et al.,
2003). Inclusive, evidéncias apontam que o processo de neurodegeneracao inicia
anos antes do surgimento das alteragoes motoras da DP (JANKOVIC; TAN, 2020).
Alteracbes como constipacao, depressao, hiposmia e TCSREM podem surgir muitos
anos antes do diagnéstico clinico, configurando a fase prodrémica da doenga (JURI;
RODRIGUES; OBESO0,2010).

Braak et al. (2003) baseados na avaliagao da distribuicdo dos corpos de Lewy
de cérebros de individuos mortos com diagnéstico de DP, propuseram uma sequéncia
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cronoldgica previsivel da degeneragao, indicando uma progressao rostrocaudal,
sendo eles:

o ESTAGIO I: Lesdes no bulbo olfatério, nucleo olfatério anterior e nucleo motor
dorsal do nervo vago, implicando em disturbios olfatérios, constipagéo, disfungao na
bexiga e fungdo sexual na fase pré-motora (BRAAK et al.,, 2003; HAWKES; DEL
TREDICI; BRAAK, 2010).

e ESTAGIO II: Lesdes do locus coeruleus, nicleo reticular gigantocelular e nucleo
caudal da rafe, implicando no controle da ingestao de alimentos, vigilancia, ciclo sono-
vigilia, humor e respostas comportamentais a estimulos sensoriais (BRAAK et al.,
2003; HAWKES; DEL TREDICI; BRAAK, 2010).

e ESTAGIO lll: Conforme descrito no estagio 1 de Hoehn e Yahr, neste estagio
surgem os primeiros sinais cardinais da doenga quando ocorre a degeneragao de 50%
a 60% dos neurbnios da SNc mesencefalica. A manifestagcdo desses sinais em
propor¢cdes variadas, caracteristicamente em um lado do corpo, € um importante
critério para o diagndstico da doenga que é essencialmente clinico (HAWKES; DEL
TREDICI; BRAAK, 2010; POSTUMA et al.,, 2015). Ainda ha a extensdo da
degeneragao para a amigdala e os nucleos do prosencéfalo basal (BRAAK et al.,
2003; HAWKES; DEL TREDICI; BRAAK, 2010).

e ESTAGIO IV: Inicia-se 0 comprometimento do cértex, comegando no mesocortex
temporal anteromedial, caracterizando o aparecimento de sintomas cognitivos,
emocionais e autonémicos (BRAAK et al.,2003; HAWKES; DEL TREDICI; BRAAK,
2010).

e ESTAGIO V: Comprometimento das areas de associagao terciarias do neocortex,
incluindo o cortex pré-frontal responsaveis pela regulagdo da frequéncia cardiaca,
respiracdo, motilidade gastrointestinal e pressao sanguinea. Neste estagio ha o
comprometimento do equilibrio com quedas frequentes a medida que o paciente entra
nos estagios Ill e IV de Hoehn e Yahr (BRAAK et al., 2003; HAWKES; DEL TREDICI;
BRAAK, 2010).

e ESTAGIO VI: As areas de associagdo secundarias e primarias sdo afetadas.
Danos pré-existentes nos sistemas autbnomo, limbico e somatomotor sdo agravados.
O paciente pode agora estar gravemente demente e imdvel, passando grande parte
do dia sentado ou acamado (BRAAK et al., 2003; HAWKES; DEL TREDICI; BRAAK,
2010).
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A figura abaixo ilustra a evolugao desses estagios.

FIGURA 2. Estagios fisiopatologicos da evolugédo da doenga de Parkinson.
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Fonte: Adaptada de TANSEY et al., 2022.

Pacientes com DP apresentam um declinio progressivo da fungdo motora e
cognitiva e é dificil estimar um prognéstico de um paciente devido a complexidade e
heterogeneidade da doenca. Contudo, fatores como idade avangada, género
masculino, comorbidades, déficits precoces motores axiais, cognitivos, autonédmicos
e baixa de vitamina B12 tém sido considerados como fatores preditores
independentes para um pior prognéstico (GAZEWOOD; RICHARDS; CLEBAK, 2013;
FERNANDEZ et al.,2017; WILLS et al.,2016).

1.2 Tratamento

O tratamento da DP envolve terapia medicamentosa, cirurgia e reabilitagcdo que
podem ser combinados (GONCALVES; LEITE; PEREIRA, 2011). Medicagées como a

levodopa, agonistas de dopamina, inibidores de monoamina oxidase tipo b, agentes
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anticolinérgicos, inibidores de catecol o-metil transferase sdo exemplos utilizados na
terapéutica medicamentosa dos sinais motores (BOVOLENTA; FELICIO, 2016).
Esses costumam melhorar com uso da medicacao, entretanto, é necessario associa-
los a reabilitacéo fisica para garantir uma melhor fungédo motora.

O diagnéstico da DP ainda é essencialmente clinico, onde sdo analisadas
principalmente a ocorréncia dos sinais cardinais da doenga, com comprometimento
assimétrico e progressivo. A resposta ao tratamento com reposi¢cao de levodopa
também é um relevante critério para definicao do diagnéstico (HELMICH et al., 2012).

Embora comprovada a eficacia da levodopa, o seu uso prolongado pode
contribuir para o surgimento de flutuagdes motoras, discinesias e complicagdes
neuropsiquiatricas (FOX et al., 2018). O periodo no qual a medicagéo atua de forma
eficaz no tratamento € chamado de tempo "on" (ligado) e o periodo em que a
medicacao € menos eficaz € chamado de tempo “off’ (desligado) (GOETZ et al., 2008).
Esta mudanga nos efeitos (“on/off’) da medicagdo da doenga € rotulado como um
estado avangado da doenga, exigindo tratamentos mais “avangados”, mais ou menos
invasivos, chamados de tratamento auxiliado por dispositivo (TAD), que se enquadram

em duas categorias: médicos e neurocirurgicos (DIETRICHS; ODIN, 2017).

1.2.1 Terapias assistidas por dispositivo

Com a progressao da DP, complicagdes motoras podem surgir € piorar com o
tempo. Com isso ocorre frequentemente um aumento no tempo “off”, que juntamente
com outros sintomas, tem um impacto negativo na realizagdo das AVD e na QV dos
pacientes. Quando as flutua¢gdes motoras ndo podem ser melhoradas com terapia
oral, a terapia assistida por dispositivo (TAD) pode ser considerada uma opg¢ao de
tratamento alternativa (ANTONINI et al.,2018). Estas terapias para DP incluem:

*+ GILC - Gel intestinal de levodopal/carbidopa (LCIG, do inglés Levodopa-

Carbidopa Intestinal Gel);

+ ISCA - Infusdo subcutédnea continua de apomorfina (CSAI, do inglés

Continuous Subcutaneous Infusion of Apomorphine);

+ ECP - Estimulagao cerebral profunda (DBS, do inglés Deep Brain Stimulation).

O GILC é uma formulacao em gel de levodopa/carbidopa que é administrado
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continuamente através de uma gastrostomia endoscoépica percutanea no intestino
delgado usando uma bomba portatil. O GILC contorna o impacto do esvaziamento
gastrico erratico na levodopa/carbidopa oral e fornece niveis plasmaticos mais
consistentes de levodopa, que é um precursor metabdlico da dopamina que esta
esgotada na DP (NYHOLM et al., 2013).

FIGURA 3. Sistema de bombas e infusido de gel intestinal de levodopa/carbidopa.

Fonte: Imagens adaptadas de JOST, 2023 e NYHOLM; JOST, 2022.

A ISCA é a entrega subcutanea continua de solugdo de apomorfina por meio
de uma bomba. Esta abordagem fornece uma entrega plasmatica continua de
apomorfina, que imita o efeito da dopamina no estriado (formados pelo caudado e
putdmen que sao nucleos da base que participam do circuito motor) (ANTONINI et al.,
2022).

FIGURA 4. Sistema de infusao subcutanea continua de apomorfina.

Fonte: Imagem adaptada de PESSOA et al.,2018.
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Dentre as estratégias nao farmacoldgicas, pode-se citar a Estimulagéo Cerebral
Profunda que é o foco deste estudo. Trata-se de uma técnica cirurgica, que surgiu na
década de 40, no qual implanta-se um neuroestimulador, geralmente na regido
subcutanea abaixo da clavicula, conectado a uma extensao que transmite os impulsos
elétricos produzidos a um eletrodo implantado em alvos especificos do sistema
nervoso central. Dessa forma € possivel modular as vias afetadas na DP que
responsaveis pela motricidade (SMITH et al., 2012; DUKER; ESPAY, 2013; OLANOW,
SCHAPIRA, 2013).

FIGURA 5. Sistema de estimulagao cerebral profunda usado para aplicagbes clinicas.
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Fonte: Imagem adaptada de JAKOBS et al.,2019.

A ECP é considerada uma estratégia promissora no tratamento da DP devido
sua eficacia ja bem descrita nas alteracbes motoras e em alguns sintomas nao
motores. Os principais alvos de neuromodulacdo estudados na literatura para
tratamento da DP s&o o nucleo subtalamico (NST) e globo palido interno (GPi) (SMITH
et al., 2012; DUKER; ESPAY, 2013; OLANOW; SCHAPIRA, 2013; JAKOBS et al.,
2019). Contudo, o NST tem sido o alvo de eleicao na DP avangada, por causa do seu
maior beneficio na redugcdo substancial da levodopa (DAROFF et al.,, 2012;
FERREIRA, 2014; MUNHOZ; CERASA; OKUN, 2014), mesmo em pacientes com

tempo de doenga maior que cinco anos, fazendo que os mesmos tolerem melhor as
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doses menores de medicamentos e, consequentemente, seus efeitos colaterais como
as discinesias se tornem menos evidentes.

O hardware ECP consiste em um eletrodo de 1,3 mm de didmetro, com 4 a 8
contatos de 1,5 mm cada em sua ponta, separados por 0,5 ou 1,5 mm. Esses
eletrodos s&o introduzidos por neurocirurgia estereostaxica no alvo cerebral desejado
identificado na ressonancia magnética tridimensional. A cirurgia é tradicionalmente
realizada com o paciente acordado, mas agora pode, gragas a imagem moderna, ser
realizada com o paciente dormindo sem comprometer o resultado clinico (MIRZARED
et al., 2016; HOLEWIJN et al., 2021).

Os pulsos elétricos podem ser remotamente controlados através de um
programador pequeno de méo, contudo, os parametros modulados como frequéncia
e intensidade s&o ajustados de acordo com a melhor resposta apresentada por cada
paciente. A programacéo tipica da estimulacgao utiliza uma corrente de 130 Hz, largura
de pulso de 60 ms e a amplitude varia entre 1 e 4 miliamperes de acordo com a
resposta clinica. Nos casos em que ocorrem efeitos colaterais intoleraveis, pode-se
interromper a estimulagao e remover o sistema (RIEDER; SILVA, 2010; BAIG et al.,
2019).

Como ja mencionado, com a morte dos neurdnios da SNc na DP, ha a deplecao
dopaminérgica nos nucleos da base de entrada (estriado que é formado pelo caudado
e putamen), o que resulta no desequilibrio entre as vias inibitérias gabaérgicas e as
vias excitatorias glutamatérgicas do circuito motor, prejudicando a modulagao das vias
direta e indireta. Na via indireta, a diminuicido da dopamina resulta em menor inibigao
da porta de entrada, que aumenta a inibicdo do globo palido externo (GPe),
aumentando a ativacdo do NST, o que aumenta a ativagao dos nucleos da porta de
saida (GPi e substancia negra reticulada, SNr), aumentando a inibicao talamica e
diminuindo a ativagao das areas motoras corticais. Concomitante a isso, na via direta,
a diminuicdo da dopamina resulta em menor excitagdo da porta de entrada, o que
diminui a atividade inibitéria do estriado sobre o GPi, levando a um aumento ainda
maior da inibicdo ténica taldamica e diminuigdo da atividade das areas motoras
corticais. Ha também inibicdo aumentada nos nucleos do tronco cerebral, incluindo o
centro locomotor no nucleo pedunculopontino (NPP). O efeito disso € a bradicinesia,
rigidez e tremores na DP. Portanto, a justificativa para direcionar o GPi ou o NST por
ECP de alta frequéncia é diminuir sua hiperatividade patolégica, o que contribuiria
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para restaurar os padrbes normais de movimento em pacientes com a doencga.
Atualmente acredita-se que os circuitos neuronais alterados e disfuncionais
patologicamente sao trataveis com a ECP de forma que a estimulacéo elétrica pode
alterar esses circuitos neuronais de volta a um estado mais fisiolégico (LOZANO;
LIPSMAN, 2013; JOHNSON; VITEK, 2011; MCINTYRE; ANDERSON, 2016).

FIGURA 6. Efeitos da estimulagao cerebral profunda no circuito motor dos nucleos da base.

A | NORMAL B | DOENGA DE PARKINSON c ECP-NST
Az
Ds-q,o% %@
2 Ch?@.f_
[+ ]9 ]
/
j {

&
e L{o 2 = :
Gpi O {?r;ﬁ 5 {
0} -] =5
o o
\‘:“‘\ |II
° N |
oy \.:‘L; W ,
A
W u‘\\
(:) % W \
RN

G} EXCITATORIO |:>Efeito Equilibrado —— Efeito Diminuido
...... » Perda dopaminérgica

@ INIBITORIO == Efeito Aumentado »| Efeito Bloqueado

©EMBD

Fonte: Imagem adaptada de JAKOBS et al., 2019.

O mecanismo exato da ECP de alta frequéncia ndao € totalmente
compreendido. Na maioria dos alvos usados no tratamento da DP, a ECP de alta
frequéncia simula uma ablagdo (MCINTYRE; ANDERSON, 2016).

Acredita-se que uma estimulacdo de alta frequéncia criara um ruido
blogueando o padrdo de disparo neuronal patoldgico das células na estrutura
estimulada. Os axbnios também sao afetados pela estimulagdo nas direcdes

ortodrOmica e antidrémica (Figura 7) e, assim, os potenciais de agao que se propagam
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em direcao axonal antidrdmica colidem e bloqueiam os potenciais de agao
originalmente ortodrémicos (MCINTYRE; ANDERSON, 2016).

FIGURA 7. Efeitos da estimulacao cerebral profunda nos axdnios dos neurdnios do nucleo subtalamico.

1. Entrada de potenciais de agédo ortodémicos axonais;

2. Potenciais de agdo antidréomicos colidem com potenciais de agao
ortodrémicos intrinsecos;

3. Excitagdo de fibras aferentes inibitérias e excitatorias que se

projetam para os neurdnios-alvo;
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Fonte: Imagem adaptada de JAKOBS et al., 2019.

Uma pesquisa simples no site PubMed realizada em 02 de julho de 2023,
usando os descritores sobre 'estimulagao cerebral profunda' e 'doenca de Parkinson'
rendeu 8.386 artigos. Ao adicionar 'nucleo subtaléamico' aos descritores, aparecem
4.527 artigos. Essa gama de estudos se da devido a ECP de NST (ECP-NST) ser o
tratamento cirargico mais eficiente para os sinais cardinais da DP, com varios ensaios
clinicos aleatorizados, estudos cegos randomizados multicéntricos e revisdes
sistematicas com metanalise (DEUSCHL et al., 2006; SCHUPBACH et al., 2007;
WILLIAMS et al., 2010; SCHUPBACH et al., 2013; MANSOURI et al., 2018;
LACHENMAYER et al., 2021;) e com follow-up documentado mais longo (KRACK et
al., 2003; CASTRIOTO et al., 2011; ZIBETTI et al., 2011; RIZZONE et al., 2014;
FRANCESCO et al., 2021).

Um consenso de especialistas para garantir os melhores resultados apés a
ECP-NST em pacientes com DP avancada estabeleceu os seguintes critérios de
selecao: excelente resposta a levodopa, idade mais jovem, nenhum comprometimento
cognitivo ou muito leve e auséncia de, ou bem controlada, doenca psiquiatrica. Contra-

indicagdes estritas para a ECP-NST envolvem a falta de resposta da levodopa aos
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sinais cardinais da DP, especialmente a rigidez e a bradicinesia (o que questionaria o
diagnostico de DP idiopatica em primeiro lugar); sintomas axiais graves que néao
melhoram com a levodopa; os chamados sintomas ndo dopaminérgicos, como falta
de equilibrio, quedas, freezing avangado da marcha ou disartria grave; declinio
cognitivo relevante; e depressao grave (FOLTYNIE et al., 2010; DELONG;
WICHIMANN, 2015; KURTIS, 2017).

Atualmente, todos os pacientes com DP encaminhados para ECP passam por
um chamado desafio com levodopa, no qual os sinais motores sdo quantificados
primeiro com o paciente sem medicagao e depois apos a administragcdo de uma dose
substancial de levodopa, pois em pacientes com boa resposta sintomatica a levodopa,
a ECP-NST resultou em bom resultado motor (CHARLES et al., 2002; WELTER et al.,
2002). Estudos mostram que a ECP no NST promove diminuigdo de 40 a 65% dos
escores motores na subseccéao lll da Escala de Avaliacdo Unificada da Doencga de
Parkinson (UPDRS, do inglés “Unified Parkinson’s Disease Rating Scale”)
(VOLKMANN et al., 2004; CHUNG et al., 2006), além de promover melhora no controle
motor a partir de mensuragdes objetivas na velocidade de movimento e forga muscular
(VAILLANCOURT et al., 2004; NOWAK et al., 2005). Evidéncias de melhora no
controle e coordenacao das forcas de preensao da fungao da extremidade superior
direcionada ao objetivo também foram relatadas com a ECP (NOWAK et al., 2005;
VRANCKEN et al., 2005; PEREIRA; AZIZ, 2006). Esses resultados sao importantes,
uma vez que individuos com DP frequentemente apresentam déficit na destreza
manual (GEBHARDT, 2008; POHAR; JONES, 2009; VANBELLINGEN, 2011; FOKI et
al., 2016).

Verificou-se que quanto mais idoso o paciente era no momento da cirurgia,
menor melhora era observada com a ECP-NST e mais efeitos colaterais da
estimulacdo. Em alguns centros, a idade limite para esse procedimento foi decidida
entre 69 e 70 anos (DE NOORDHOUT et al., 2022). Foi relatado que o declinio
cognitivo pode ser exacerbado apés a ECP-NST, portanto, todos os pacientes
encaminhados para ECP passam por um teste neuropsicologico para avaliar as
habilidades cognitivas, incluindo memaria e fungao executiva, bem como o humor do
paciente, que deve ser avaliado formalmente para evitar a realizagao de ECP-NST em
pacientes com depressao relevante ou no tratada (BUCUR et al., 2023). E importante
estudar tanto a rede de apoio do paciente quanto questdes geograficas, ja que os
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periodos pré, intra e pés-operatério da ECP exigem comprometimento dos cuidadores
mais préximos e acompanhamento médico, sendo a falta desse suporte uma
contraindicacdo a cirurgia (POLLAK, 2013; MUNHOZ; CERASA; OKUN, 2014). Nesse

contexto, é fundamental avaliar a QV de individuos com DP submetidos a ECP.

1.3 Qualidade de Vida na doeng¢a de Parkinson e Instrumentos de avaliagao

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) QV ¢é “a percepg¢ao de um
individuo de sua posi¢ao na vida no contexto da cultura e sistemas de valores em que
vive e em relagdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”
englobando fatores fisicos, psicolégicos, de autonomia, cognitivos, relagbes sociais e
ambientais (WHO, 1995) e ela é geralmente determinada pelo equilibrio geral entre
fatores protetores (ex. apoio social da familia) e estressantes (ex. disfungdes
motoras/psicossociais e comorbidades psiquiatricas), no qual tende a ser pior, se 0s
estressantes predominarem (RITSNER et al., 2000).

A combinacgao das alteragdes motoras e nao motoras da DP como os disturbios
e lentiddo da marcha, freezing, quedas, alteragdes na destreza manual que
consequentemente afetam atividades como vestir-se e tomar banho, prisédo de ventre,
salivagdo excessiva, disfagia, depresséo, constrangimento social, dificuldade de
comunicagao, disturbios do sono, fadiga, espasmos dolorosos, isolamento, perda de
hobbies e atividades de lazer, discinesias graves, incapacidade de dirigir, alucinagdes
e delirios relacionados aos efeitos colaterais de medicamentos dopaminérgicos
somadas ao impacto social e econémico, afetam negativamente a qualidade de vida
(QV) do individuo com DP. (TAKAHASHI et al., 2016; JANKOVIC; TAN, 2020;
GOLDMAN; GUERRA, 2020; SCALZO; TEIXEIRA, 2021).

Os instrumentos especificos que avaliam a QV em individuos com DP incluem
os questionarios Parkinson Disease Questionary 39 (PDQ-39) (PETO; JENKINSON,;
FITZPATRICK, 1998) e o Parkinson's Disease Quality of Life Brasil (PDQL-BR)
(CAMPOQOS et al., 2011).

O PDQ-39 é composto por 39 itens que abrangem oito dimensdes, sendo elas:
mobilidade, atividades da vida diaria, bem estar emocional, estigma, suporte social,
cognicao, comunicacgao e desconforto corporal. As pontuagdes sao computadas em

uma escala com variacdo de 0 a 100, na qual quanto maior a pontuagéo, maior é o
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nivel de comprometimento (PETO; JENKINSON; FITZPATRICK, 1998).

Ja o PDQL-BR é composto por 37 itens divididos em quatro dimensdes:
sintomas parkinsonianos, sintomas sistémicos, fungdo emocional, e fungado social.
Cada item é pontuado de 1 a 5, e o escore total do instrumento é dado pela soma das
meédias dos escores de cada dominio. Escores mais altos representam uma melhor
percepcgao da QV relacionada a saude pelo paciente (CAMPOS et al., 2011).

O PDQ-39 é considerado o mais adequado, pois em seus resultados foram
observados uma relacdo de maior semelhanca do que diferenga entre variados
paises, sendo suficentemente robusto para ser indicado em estudos transculturais
(JENKINSON, et al.,2003). Porém apresenta limitagdo na avaliagdo dos disturbios do
sono, da autoimagem e da sexualidade dos pacientes, itens ja avaliados no PDQL-
BR. Apesar disso, nenhum destes instrumentos leva em consideragao os efeitos da
TAD na QV de individuos com DP, como por exemplo, queixas especificas em relagao
ao funcionamento e manutencdo; tendéncias de ansiedade e dependéncia e
problemas associados ao tratamento (KAWAGUCHI et al., 2021).

Diante da necessidade de se avaliar a QV do paciente com DP que faz uso da
TAD, foi proposto o questionario Parkinson’s disease quality of life questionnaire for
patients on device aided therapy (PDQ-DAT) por pesquisadores japoneses, em 2021
(KAWAGUCHI et al., 2021).

1.3.1 Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device aided
Therapy (PDQ-DAT)

O Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device
aided Therapy (PDQ-DAT) foi criado em 2021 por pesquisadores japoneses, com O
objetivo de avaliar a QV de pacientes com DP, incorporando em seu escopo de
perguntas itens especificos que incluem a influéncia dos dispositivos terapéuticos na
QV do paciente (KAWAGUCHI et al., 2021).

Para desenvolvimento desse instrumento, foram incluidos no estudo 54
pacientes em uso da ECP no NST bilateralmente, em visita ambulatorial de rotina no
Hospital de Fukuoka Mirai, Japao, entre dezembro de 2018 e fevereiro de 2019.
Baseado na analise dos resultados de um estudo sobre a psicologia de pacientes pds
ECP no NST (KAWAGUCHI et al., 2012), foi desenvolvido um questionario prototipo
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composto por 113 questdes, no qual as respostas e opinides dos pacientes foram
coletadas no formato autoaplicavel. O formato do questionario foi elaborado afim de
que a sua aplicabilidade no futuro se estenda a todas as possibilidades de TAD ( pois
até o momento o mesmo so foi validado a ECP sendo que os outros processos
encontram-se em andamento) no formato de resposta baseada em cinco pontos
facilitando sua analise quantitativa.

O numero de questdes do questionario final foi determinado por uma analise
fatorial, que teve como obijetivo gerenciar as variaveis das questdes desse protoétipo,
correlacionando-as e criando uma medida para representa-las. A versao final do PDQ-
DAT contém 24 itens, abrangendo trés, dominios: 1 - Atividades de vida diaria; 2 -
Problemas relacionados ao dispositivo e 3 - Problemas psicologicos (KAWAGUCHI et
al., 2021).

Com base nos resultados da analise fatorial final, os coeficientes alfa de
Cronbach foram obtidos afim de fornecer uma medida razoavel de confiabilidade do
teste (SHAVELSON, 2009), sendo o coeficiente a Cronbach 0,861, 0,836 e 0,836 dos
dominios 1, 2 e 3 respectivamente, determinando um nivel adequado de
confiabilidade do questionario (FREITAS; RODRIGUES, 2005), e a auséncia de
correlacao interfatorial confirmou que os trés dominios eram independentes entre si.

Atualmente, o PDQ-DAT é o unico questionario que pode avaliar a QV de
pacientes em DP-TAD incluindo a influéncia de dispositivos de tratamento. No entanto,
para que o seu uso seja possivel na populagao brasileira, torna-se indispensavel o
processo de adaptacao transcultural. Dessa forma, o presente estudo tem como

objetivo traduzir o PDQ-DAT para o Portugués-Brasil e adapta-lo a cultura brasileira.

1.4 Adaptacao Transcultural de Instrumentos de Medida

O desenvolvimento de instrumentos de medida em saude vem em constante
crescimento, sendo de fundamental importancia a pratica em saude pois auxiliam no
diagndstico, progndstico e avaliacdo dos resultados de intervencdes. Sao ferramentas
que medem indicadores e atribuem valores numéricos a conceitos abstratos os
tornando observaveis e mesuraveis, sendo muito utilizados em pesquisas clinicas.
(CANO; HOBART, 2011; COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

O processo de criacao destes instrumentos deve ser sistematizado e seguir
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normas para autenticar sua cientificidade. Em 2010 foi criado o Consensus-based
Standards for The Selection of Health Measurement Instruments (COSMIN) que
auxilia e direciona os pesquisadores para alcancgar padrdes cientificos de qualidade
baseados em consenso, de forma didatica e concisa, reunindo a taxonomia que
envolve a tradugao, adaptacéo e analise de propriedades de medida, bem como um
completo checklist (KESZEI; NOVAK, STREINER, 2010; DE VET et al., 2011).

Criar um instrumento tem suas dificuldades, requer tempo e muitas vezes um
alto suporte financeiro (BEATON et al., 2007). Portanto, muitas vezes € mais viavel a
realizagao da tradugao de um instrumento ja existente que ja tenha passado por todo
processo de analise das propriedades de medida na sua lingua de criagao,
obviamente com a autorizacdo dos criadores, e apdés a adaptacao transcultural na
lingua alvo. Porém esse processo, também envolve etapas rigidas no qual é
necessario atestar a equivaléncia de ambos os questionarios (original e traduzido)
bem como atestar a confiabilidade e a validade do instrumento na lingua e cultura para

o qual foi transportado (Beaton et al., 2000).
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2 JUSTIFICATIVA

Com a progressao da DP, as alteragdes motoras e funcionais tendem a se
agravar (COELHO;FERREIRA, 2012). Como efeito colateral do uso prolongado da
levodopa, pode ocorrer um aumento das flutuagdes motoras diurnas (tempo off), e que
somado a outros sintomas, resultam em um impacto negativo na realizagdo das AVD
e na QV do paciente. Quando as flutuagdes motoras nao podem ser melhoradas com
terapia oral otimizada, a TAD, atualmente & considerada uma boa opg¢ao de
tratamento (ANTONINI et al., 2018; FASANO et al., 2019; ANTONINI et al., 2022).

O PDQ-DAT foi desenvolvido recentemente para avaliar a QV especificamente
em individuos com DP submetidos a TAD, incluindo a ECP. No entanto, o idioma
original do instrumento € o japonés e para que o seu uso seja possivel na populagao
brasileira, torna-se indispensavel o processo de adaptacao transcultural. Dessa forma,
este estudo disponibilizara um instrumento que avalia a QV especifica do individuo
com DP em uso do dispositivo de tratamento, o que permitira seu uso na pratica e na

pesquisa clinica no cenario nacional.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Realizar a adaptagédo transcultural do “Parkinson’s disease quality of life
questionnaire for patients on device aided therapy” (PDQ-DAT) para o Portugués do

Brasil.

3.2 Objetivos Especificos

e Realizar a tradugado do PDQ-DAT para o portugués-Brasil;

e Sintetizar as duas versdes traduzidas;

e Realizar a retrotraducéo da versao unificada;

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

e Realizar o pré-teste com os pacientes;

e 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
PDQ-DAT para o Portugués-Brasil, aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (58539922.0.0000.5149) (ANEXO 1).

Os criadores do PDQ-DAT Minako KAWAGUCHI, Yasushi MIYAGI, Juniji
KISHIMOTO, Kazuhiro SAMURA, Yutaka TOKUNAGA, Mari WATARI, Hiroko
EGUCHI, Shintaro UEDA e Koji IIHARA autorizaram a adaptagéo do questionario e
foram informados quanto ao processo de pesquisa (ANEXO 2).

O estudo foi realizado em cinco estagios, de acordo com Beaton et al. (2000).
O estagio | consistiu na tradu¢do do PDQ-DAT (ANEXO 3) do Japonés para o
Portugués-Brasil, sendo seguida pela sintese das tradugbes (estagio Il) e
retrotraducdo do questionario (estagio Ill). A analise das versdes pelo comité de
especialistas foi realizada no estagio IV. Por fim, no estagio V foi conduzida a prova
de teste da versao pré-final. Nesta fase, foi realizada a avaliagdo da validade de
conteudo do PDQ-DAT Brasil. Todos os pacientes assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A).

4.2 Local de realizagao

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

A etapa de teste da versao pré final foi conduzida com pacientes com DP
acompanhados no Centro de Especialidades Médicas da Santa Casa de Belo

Horizonte, durante consulta ambulatorial.

4.3 Participantes

Os pacientes que participaram do estagio V deste estudo foram triados no
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Ambulatério do Centro de Especialidades Médicas da Santa Casa de Belo Horizonte
durante consulta, e incluidos no estudo, de acordo com seguintes critérios de inclusao:
(1) diagnéstico clinico de DP idiopatica de acordo com os critérios de diagnostico do
“United Kingdom Parkinson’s Disease Society Brain Bank” (HUGLES et al., 1992); (2)
submetidos a ECP; (3) alvo do dispositivo no NST unilateralmente ou bilateralmente;
(4) adequada fungao cognitiva, mensurada por meio do Mini Exame do Estado Mental
(MEEM) (ANEXOS5), segundo ponto de corte proposto por Bertolucci et al. (1994) (13
pontos para analfabetos, 18 para baixa e média escolaridade e 26 para alta
escolaridade). Os individuos com alteracdes auditivas que dificultassem a participacéo
do estudo e com condicbes de saude adversas, tais como outras doencas

neurologicas e/ou psiquiatricas, foram excluidos do estudo.

4.4 Instrumentos

4.4.1 Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device aided

Therapy

O “Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device
aided Therapy” (PDQ-DAT) € um questionario de 24 itens divididos em trés dominios:
Atividades de vida diaria; Problemas relacionados ao dispositivo e Problemas
psicologicos (Figura 8). Cada item apresenta pontuacao de 0 a 4, onde “nunca” é
indicado pelo escore 0, “raramente” pelo escore 1, “as vezes” pelo escore 2, “com
frequéncia” pelo escore 3 e “com muita frequéncia” como 4. A pontuacao total em cada
dominio compreende de 0 a 100 pontos e o calculo segue a férmula: (soma dos
escores por item no dominio/32) x 100. O score total é calculado dividindo-se a soma
dos trés escores por 3, com escores mais baixos indicando melhor QV e escores mais
altos indicando pior QV (KAWAGUCHI et al., 2021).
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Figura 8. Versao original do Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device
aided Therapy (PDQ-DAT).

[a]

Parkinson's Disease QOL for Device-Aided Therapy (PDQ-DAT)

This Is a guestionnalre In regards to dally life for those who continue to be treated for Parkinson's disease with therapeutic devices.
Please circle the option most closely related to your experiences within the past manth,

Have you had any of the following problems relating your daily activities?

Al

AL

LES

A5

A7

Never Almaost never  Sometimes  Almost regularly  Regularly
#HL [FEAEHL  $0HE Hahd it F 5

Do you experience any difficulty walking inside your home?

ROBTH L ECERIBY £ ; L : : :
Do you experience any difficulty with changing your clothes? o . 3 3 .
BELICERYRY ETH

Do you experience an\r‘ difficulty walking outside? i i . ; -
AMETEC T LIZEBEARY T

Do you experience any difficulty performing tasks which requires the use of hands?

eg folding laundry. F1 & CERBELELELE) ICERSSY ETh L - _ i
Do you have any chares you no longer perfarm? : ; - . :
LE{u-LEEraETH

Do you experience any difficulty in rolling over in bed?

WY A £ h ’ ' ’ ’ !
Do you experience any difficulty to be useful to society?

HeoRI2I EAMLGTTY ’ " . . .
Do you experience any difficulty in having a hobly? 0 . 2 3 A

EEDERICEE R L

AL-Ad wam Tatal/320100

[M J100

[D] Have you had any of the following problems relating the therapy device?

1}

D2

03

D5

D

o7

08

Mever  Almostnever Sometimes Almostregulardy  Regularly
L EeLERL RS Bakd YR
Da you constantly think about maintenance of the device? 0 ] 2 ] :
EMBROA L TFAARILEPIELITVWETD
Do you feel your fate is destined by the device ? ; i 3 ] 4
AR ISR anTAERLEITY
Do you feel manipulated by the device? " i 1 ] 4
ARG BenTOEBLALETY
Are you concerned about malfunction of the device? : i ; g .
EREROIEYTETT
Have you ever wanted to remove the device? i
SRREEALEVEEICEIB) EL LD i : 2 ?
Have you ever felt that the device is meaningless? b ] 2 ] 4
ERERER RO A T bR 3 LS
Avfter installing the therapeutic device, have your social relationships decreased? " q . ] i
M s AnE T E T AR BRI BN ELES
Have you ever regretted using your therapeutic device? 0 | 2 3 7
EiRE SR L TWAZ L ARBT LS AR ELED
D88 wuem Total f322100
oF 100
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[P] Have you had any of the follawing psychalogical problems?
Never  Almost never  Sometimes Almost regularly  Regularly
B REAELLY BB Bakd  hhURd

Do you feel your thinking speed s slow?

Pl ~.rn i ~,ru i 0 1 2 3 4
£ EENRLTT

” Do you have any difficulty to recollect names of objects? 5 1 3 : ;
PnEMEROHT I ENRLLTTS
Do you act in a way that is criticized by others?

B RilraiEahaimiedaiedfsl izt { ! : : !
Do you have difficulty making decisions?

P4 Pt 0 1 2 3 4
HEE IR A ERVET Y
Do you daydream?

Ps . It S 0 1 d 3 4
F==EFE2EFRYETH
Are there things you can not help but daing even if stopped?

R rmiiadacunbirt ooy - 0 1 2 1 4
EoahTdPhahiniarsl) s
Are you short tempered ?

F7 i y g 0 1 1 3 4
BY S LTTh
15 it difficult to share your hardship with athers? ,

R e S 0 1 1 3 4
ganELAGAYCEHY I LTTY

P78 sum Total/ 32100
P
(¢l 1100

* To be filled by hospita staff
Facility name; Patient age: Gender; MenfWormen
HEY stage: when ON  when OFF DATE of start:  months ago Summeary Index {100

Fonte: Kawaguchi et al., 2021.

E importante ressaltar que o questionario foi elaborado afim de ser aplicado de

forma expandida a diversas terapias por dispositivo em pacientes com DP, contudo,

todos os pacientes incluidos para a elaboragao deste questionario, foram submetidos
a ECP-NST (KAWAGUCHI et al., 2021).
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4.5 Procedimentos

4.5.1 Adaptagéo transcultural

O processo de adaptagao transcultural do PDQ-DAT foi organizado em cinco

estagios, conforme recomendacdes padronizadas (BEATON et al., 2000; WILD et al.,
2005):

1.

Tradugao inicial: a traducédo inicial da versdo em japonés do PDQ-DAT foi
realizada por dois tradutores bilingues, cuja lingua mae era o portugués. Um dos
tradutores era da area da saude e possuia conhecimento dos conceitos
examinados, enquanto o outro tradutor era professor de lingua japonesa e nao foi
informado quanto os conceitos do questionario. Esse processo garantiu uma
versao com equivaléncia mais confiavel aos objetivos do teste, e outra versao
mais direcionada a linguagem utilizada pela populagéo geral.

Sintese das tradug¢odes: a segunda etapa foi realizada pela orientadora do estudo
e discutida com o pesquisador e com uma professora da area de saude com
experiéncia em DP e no processo de adaptacao transcultural de instrumentos de
avaliagao, resultando em uma versao unificada, a versao-consenso.
Retrotradugao: a retrotraducdo da versao-consenso para o idioma original foi
realizada por dois tradutores bilingues, cuja a lingua mée era o japonés. A versao
retrotraduzida foi avaliada por um dos autores do instrumento, que realizou
sugestbes para mudanga em cinco questdes. Essa etapa tem como objetivo
possibilitar que a versao-consenso refletisse o mesmo conteudo da versao
original.

Comité de especialistas: Uma reunido de comités de especialistas foi realizada
envolvendo a equipe de pesquisadores composta por dois fisioterapeutas, um
terapeuta ocupacional, um tradutor e um retrotradutor. Nessa etapa, a equipe

analisou:
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EQUIVALENCIA SEMANTICA:

¢ Analisa se as palavras traduzidas tem o mesmo significado.

EQUIVALENCIA IDIOMATICA:

o As expressoes idiomaticas tém que ser traduzidas para um

equivalente na lingua alvo.

EQUIVALENCIA CULTURAL:

e ltens que buscam captar e vivenciar a vida cotidiana.
Frequentemente essas variam em diferentes paises e culturas. E
preciso entao, se for o caso, substituir por expressdes que facam
sentido na cultura alvo, mas, que avalie de forma equivalente o

construto.

EQUIVALENCIA CONCEITUAL:

e Mesmo que traduzidas equivalentemente, muitas palavras tém seu
conceito diferente para cada cultura. E preciso que as palavras
usadas reportem a mesma ideia do questionario original. O Comité
avaliara item a item do questionario original, todas as traducdes e

retrotradugdes para alcancar todas as equivaléncias.

O consenso entre os membros do Comité deve ser alcangado em todos os itens
€, Se necessario, o processo de tradugao/retrotraducao repetido para esclarecer como
outra redagao de um item funcionaria. A versio revisada e consolidada, foi entao,
objeto de pré-testagem (BEATON et al., 2007).

5. Teste da versao pré-final: A avaliacido do conteudo envolve aspectos qualitativos
e quantitativos (BEATON et al., 2000; COLUCI; ALEXANDRE; MILLANI, 2015 ).
Essa analise tem sido considerada como uma das mais importantes para
instrumentos autorreportados, visto que, através dela podemos avaliar se o
instrumento mede, de fato, o que se propbs a medir (MOKKINK et al., 2010). Neste
sentido, € uma etapa essencial no processo de desenvolvimento e na adaptacao
transcultural de instrumentos (BEATON et al., 2000). Para avaliagdo da validade

de conteudo, na fase de pré-teste da adaptacao transcultural do instrumento, a
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amostra pode ser composta pelos proprios pacientes, uma vez que 0s mesmos
devem entender os itens do instrumento como sendo claros e relevantes
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Nessa fase, a amostra foi constituida por 30
pacientes, onde foi aplicado a versao pré-final e feita a validade de conteudo
(COLUCI; ALEXANDRE; MILLANI, 2015).

Os pacientes desta fase do estudo (estagio 5) foram triados no Ambulatério do
Centro de Especialidades Médicas da Santa Casa de Belo Horizonte durante consulta,
encaminhados a uma sala reservada onde foi realizado a entrevista para
caracterizagdo da amostra, no qual foram coletados dados clinicos (tempo de
diagnostico, estagio de evolugédo, tempo de evolugdo da DP na implantacdo do
dispositivo, doengas associadas, tabagismo e pratica de atividade fisica) e
sociodemograficos (idade, sexo, raga, estado civil, escolaridade e situacéo
ocupacional). O estagio de evolugao foi descrito baseado no indice de Hoeh e Yahr
via prontuarios, no qual os estagios 1,2 e 3 representam incapacidades leve a
moderada e os estagios 4 e 5 representam incapacidade grave (GOULART,;
PEREIRA, 2005) .

4.5.2 Analise de validade de contetdo

Durante a aplicacdao da versao pré-final no estagio V, cada participante foi
questionado quanto a compreensao/clareza, importancia/relevancia e abrangéncia de
cada item da verséao pré-final do PDQ-DAT através das seguintes perguntas: 7- Achei
a questao facil de entender; 2- Achei a questao relevante/importante e me permite
dizer como me sinto ou o que ja aconteceu comigo em minhas atividades diarias apos
a implantacdo do dispositivo terapéutico; 3- Entendo que essa questéo € abrangente,
ou seja, a pergunta consegue englobar os aspectos dessa parte das minhas
dificuldades de forma geral e completa. As respostas a essas perguntas foram
apresentadas em escala likert, no seguinte modelo: Discordo totalmente (score 0),
discordo em parte (score 1), talvez (scores 2), concordo em parte (score 3), concordo
totalmente (score 4). Isso foi realizado para avaliar a validade de conteudo

O indice de Validade de Conteudo (IVC) foi calculado somando-se a quantidade
de respostas 3 e 4 e dividindo pelo numero de pacientes (POLIT; BECK, 2006;
YUSOFF,2019). Um indice para que a validade de conteudo seja aceitavel é de no
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minimo 0,78, sendo considerado excelente valores acima de 0,90 (YUSOFF, 2019).

Os valores de IVC orientardo as decisdes sobre as revisdes ou rejei¢des de
itens. Aqueles que obtiverem IVC menor que 0,78 deverao ser revistos pelo comité de
especialistas (POLIT; BECK, 2006). Quaisquer duvidas ou conflitos de terminologia
devem ser considerados para que ocorra a equivaléncia semantica e cultural
(BEATON et al, 2007). Por fim, o comité de especialistas pode aprovar o documento
ou recomendar para reexame e clarificagdo de algum ponto (ALEXANDRE; COLUCI,
2011).
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5 RESULTADOS

O processo de adaptacdo transcultural do PDQ-DAT foi realizado seguindo

diretrizes padronizadas, em cinco estagios, conforme demonstrado na Figura 9.

Figura 9. Sequéncia dos estagios durante o processo de adaptacédo transcultural do PDQ-DAT.

ESTAGIO | - TRADUGAO

1 tradutor da area de saude e 1 tradutor professor de Japonés
Criagao de duas tradugdes (T1 & T2 ) do Japonés para o Portugués-Brasil

ESTAGIO Il - SINTESE

Sintese das versées T1 & T2 em T1+2
Resolucao de discrepancias com registros dos tradutores

ESTAGIO Ill - RETROTRADUGAO

2 tradutores da lingua nativa japonesa e avaliagdo da versao pelo autor do instrumento
Criagao de 2 retrotradugdes (RT1 e RT2) a partir da versao T1+2.

ESTAGIO IV - REVISAO PELO COMITE

Revisdo de todos os registros e tradug¢des
Resolugéo das discrepancias e produgao da versao pré-final

ESTAGIOV - PRE-TESTE

Aplicacéo do questionario para verificar a validade de conteudo
(n=30)

O Quadro 1 apresenta as versoées original, traduzidas, assim como a versao
unificada T1+2 da escala de pontuacgao e dos itens do questionario. Apds a obtencao
da versao unificada (T1+2), a mesma foi enviada para a retrotradugdo. As versdes
retrotraduzidas da escala de pontuacdo e dos itens do questionario estdo

apresentadas no Quadro 2.
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Quadro 1. Versao original, versdes traduzidas T1 e T2, versao unificada T1+2 da escala de pontuacgao e dos itens do questionario PDQ-DAT.

ORIGINAL

VERSAO T1

VERSAO T2

VERSAO UNIFICADA T1+2

This is a quesonnaire in regards to
daily life for those who connue to
be treated for Parkinson's disease
with therapeuc devices.

Este questionario é em relagéo a
vida diaria daqueles que sao tratados
continuamente da doencga de
Parkinson com dispositivos
terapéuticos.

Este € um questionario avalia o dia-
a-dia para portadores de Doenca
de Parkinson em uso de
dispositivos terapéuticos.

Este questionario é em relagéo a
vida diaria daqueles que sao tratados
continuamente da doencga de
Parkinson com dispositivos
terapéuticos.

Please circle the opon most closely
related to your experiences within
the past month.

Por favor, circule a opgédo mais
proxima relacionada as suas
experiéncias dentro do més passado.

Favor circular a opgao que mais
representa o seu estado durante o
ultimo més.

Por favor, circule a opgédo mais
proxima relacionada as suas
experiéncias durante o ultimo més.

2450
FEAELGN
2055
FKRdHD
MY HD

Nunca

Raramente

As vezes

Com frequéncia

Com bastante frequéncia

Nao

Quase nunca

Um pouco
Algumas vezes
Acontece bastante

Nunca

Raramente

As vezes

Com frequéncia

Com bastante frequéncia

[A] Have you had any of the
following problems relang your
daily activies?

[A] Vocé teve algum destes
problemas abaixo referentes as
suas atividades diarias?

[A] Vocé tem algum dos
problemas abaixo relacionado a
suas atividades diarias?

[A] Vocé teve algum destes
problemas abaixo referentes as
suas atividades diarias?

A1-ROPTH ZEIZXEND
YEIH

Vocé tem dificuldades em andar
dentro de casa?

Vocé tem problemas para andar
dentro de casa?

Vocé tem dificuldades para andar
dentro de casa?

A2 - BEZICKENHY FITH

Vocé tem dificuldades em se vestir?

Vocé tem problemas para se
vestir?

Vocé tem dificuldades para se vestir?

A3-SHHETEHL CEITXBELH
YEIH

Vocé tem dificuldades em andar em
ambiente externo?

Vocé tem problemas para andar do
lado de fora?

Vocé tem dificuldades para andar em
ambiente externo?

Ad-FHEE (RELODERET
BE) IIXEAHY EFITH

Vocé tem dificuldades em realizar
atividades manuais? (ex.: dobrar as
roupas)

Vocé tem problemas para fazer
tarefas de casa (por exemplo,
dobrar as roupas)?

Vocé tem dificuldades em realizar
atividades manuais? (por exemplo,
dobrar as roupas)

A5- LG BG2=RERLXHYEYT
H

Vocé tem deixado de fazer algumas
tarefas domésticas que fazia antes?

Hé& alguma tarefa de casa que vocé
deixou de fazer?

Vocé tem deixado de fazer algumas
tarefas domésticas que fazia antes?

A6 - BIRY [CXENHY FTH

Vocé tem dificuldades em se virar na
cama?

Vocé tem problemas de se virar
muito enquanto dorme?

Vocé tem dificuldades de se virar na
cama?
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A7 - HEDRICIDI EAHL LY
TYH

Vocé sente dificuldades em servir a
sociedade?

Para vocé, é dificil ser util para a
sociedade?

Vocé sente dificuldades em ser (til
para a sociedade?

A8 - BERDEEI-X[ENHY EL
=h

Vocé teve complicagdes para
continuar algum hobby seu?

Vocé tem problemas para fazer
atividades de seu interesse?

Vocé tem problemas para fazer
algum hobby de seu interesse?

[D] Have you had any of the
following problems relating the
therapy device?

[D] Vocé teve algum destes
problemas seguintes relativos ao
dispositivo terapéutico?

[D] Vocé tem algum dos
problemas abaixo relacionado ao
seu dispositivo terapéutico?

[D] Vocé teve algum destes
problemas seguintes relacionados
ao dispositivo terapéutico?

D1-aBEBOAVTFUADC
EFEMYEBZTVET D,

Vocé pensa continuamente na
manutencgao do equipamento de
tratamento?

Vocé s consegue pensar na
manutencgao do equipamento de
tratamento médico?

Vocé pensa continuamente na
manutengao do equipamento de
tratamento?

D2 - ‘afERIcEmEiEoNTL
HERLETH

Vocé sente que a sua vida depende
do equipamento de tratamento?

Vocé sente que seu destino foi esta
nas maos do equipamento de
tratamento médico?

Vocé sente que seu destino esta nas
maos do equipamento de
tratamento?

D3 - AFHRICE O T SRL
ALEITH

Vocé se sente manipulado(a) pelo
equipamento de tratamento?

Vocé se sente manipulado pelo
equipamento de tratamento
médico?

Vocé se sente manipulado pelo
equipamento de tratamento?

D4 - AEHBDHENAFTETYT M

Vocé sente ansiedade por possiveis
defeitos no equipamento de
tratamento?

Vocé se preocupa sobre eventuais
mal funcionamentos do
equipamento de tratamento
médico?

Vocé se preocupa sobre eventuais
defeitos no equipamento de
tratamento?

D5-AEMBRENLIZVWERESE
nHYFELEL

Vocé ja pensou em retirar o
equipamento de tratamento?

Vocé pensa sobre retirar o
equipamento de tratamento
médico?

Vocé ja pensou em retirar o
equipamento de tratamento?

D6 - AEMBHABELRSEREL S
_ERBYFELEDL

Vocé ja sentiu que o equipamento de
tratamento nao servia para nada?

Vocé acha que o equipamento de
tratamento médico nao faz sentido?

Vocé ja sentiu que o equipamento de
tratamento n&o servia para nada?

D7 - AE#BREAN-C L THA
EERABIRIZHEDZENHYEL
=M

As suas relagdes pessoais se
tornaram mais distantes por conta do
uso do equipamento de tratamento?

Vocé sente que se tornou mais
distante dos outros desde que
comegou a usar o equipamento de
tratamento médico?

Vocé sente que suas relagdes
pessoais se tornaram mais distantes
desde que comegou a usar o
equipamento de tratamento médico?

D8 - AE#isnRFRAL TS L%
#BEBTEENBYELEL

Ja sentiu arrependimento por usar o
equipamento de tratamento?

Vocé se arrepende de usar o
equipamento de tratamento
médico?

Vocé ja sentiu arrependimento por
usar o equipamento de tratamento?




43

[P] Have you had any of the
following psychological
problems?

[P] Vocé ja teve algum deste
problemas psicolégicos a seguir?

[P] Vocé tem algum dos
problemas psicolégicos abaixo?

[P] Vocé ja teve algum deste
problemas psicolégicos abaixo?

P1-ZZ5FESHENTT M

Vocé sente que seu pensamento
esta mais lento?

A velocidade dos seus
pensamentos é lenta?

Vocé sente que seu pensamento
esta mais lento?

P2-MIOBEE BT C &A%
LOTE A

Vocé sente dificuldades em lembrar
nomes de objetos?

Vocé tem dificuldade para se
lembrar o nome das coisas?

Vocé tem dificuldade para se lembrar
0 nome das coisas?

P3- BN CEHSINDITEET
ELAHYFETH

Vocé ocasionalmente tem
comportamentos que sao
condenados por pessoas que estao
ao seu redor?

Vocé faz coisas que podem ser
julgadas por aqueles ao seu redor?

Vocé tem comportamentos que séo
julgados por pessoas que estdo ao
seu redor?

P4 - $IMF NI RIEA B DL BNE
¥

Vocé sente que esta com
dificuldades de tomar decisdes?

Vocé acha que ha algum problema
com suas capacidades de
julgamento?

Vocé acha que esta com dificuldades
de tomar decisbes?

P5-[F—2&9 52 ENBHYFET
H

Ha momentos em que vocé fica
“olhando para o nada”?

Vocé sente seus pensamentos
flutuando e abstratos?

Vocé sente seus pensamentos
flutuando e abstratos?

P6-lLtHonTHLROLNEGENE
DLHY FIH

Tem coisas que vocé ndo consegue
parar de fazer, ainda que te digam
para parar de fazer?

Hé algo que vocé quer parar de
fazer, mas ndo consegue?

Tem coisas que vocé ndo consegue
parar de fazer, ainda que te digam
para parar de fazer?

P7-8YS[FENTT H

Vocé fica com raiva facilmente?

Vocé tende a se irritar?

Vocé fica com raiva facilmente?

P8-BHMOE LAIZEYIZEHY
2 WVTTHh

As pessoas ao seu redor sentem
dificuldades de compreender o seu
sofrimento?

E dificil falar sobre suas dores para
aqueles ao seu redor?

E dificil falar sobre o seu sofrimento
para as pessoas ao seu redor?

Fonte: Elaborado pelo autor com base nos documentos do processo de adaptagao transcultural.
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Quadro 2. Versao unificada T12, versao original e versdes retrotraduzidas RT1 e RT2 da escala de pontuacgdo e dos itens do questionario PDQ-DAT.

VERSAO UNIFICADA T12

VERSAO ORIGINAL

RETROTRADUGAO 1

RETROTRADUGAO 2

Este questionario € em relagéo a
vida diaria daqueles que sao
tratados continuamente da doenca
de Parkinson com dispositivos
terapéuticos.

This is a quesonnaire in regards to
daily life for those who connue to
be treated for Parkinson's disease
with therapeuc devices.

This questionnaire is related to the
daily life of those who receive
continuous treatment for
Parkinson’s Disease with
therapeutic devices.

This questionnaire is related to the
daily life of those who receive
continuous treatment for Parkinson’s
Disease with therapeutic devices.

Por favor, circule a opgédo mais
préxima relacionada as suas
experiéncias durante o ultimo més.

Please circle the opon most closely
related to your experiences within
the past month.

Please circle the option that is
most closely related to your
experiences over the last month.

Please circle the option that is most
closely related to your experiences
over the last month.

Nunca

Raramente

As vezes

Com frequéncia

Com bastante frequéncia

4G50
FEAELGN
Z05H%

B Db
ANVANDR

2430
FEAELZN
R dHb
ErHb
MEYBERIZHD

<420
FEAELZN

B dHd
ErHb

MR YERIZHD

[A] Vocé teve algum destes
problemas abaixo referentes as
suas atividades diarias?

[A] Have you had any of the
following problems relang your
daily acvies?

[A] Have you had any of the
problems below regarding your
daily activities?

[A] Did you have any of these
problems listed below related to
your daily activities?

A1 - Vocé tem dificuldades para
andar dentro de casa?

A1-ROHPTH ZEIZXEND
YEIH

ROHTHOHITHAEETH S,

ROHPTHOHTHAEETH S,

A2 - Vocé tem dificuldades para se
vestir?

A2 - BEZICKENHY FITH

BEANRHETHD.

BEANRHETHD.

A3 - Vocé tem dificuldades para
andar em ambiente externo?

A3 - SMHETHC Z EITXENH
YEIH

NEETOSTHRETH S,

NEETOSTHRETH S,

A4 - Vocé tem dificuldades em
realizar atividades manuais? (por
exemplo, dobrar as roupas)

Ad-FHEE (RELODERET
BE) IIXEAHY FITH

FEEHFEHBTH S,
==-L)

(%l : BR%E

FHERIEBTH S,
)

(5 : lR&ET-1=

A5 - Vocé tem deixado de fazer
algumas tarefas domésticas que
fazia antes?

AS5- LG G- =REEHYFET
H

DREIET>TOWE=REE. LW <D
MO 1=,

LIENEIT > TWWE=REZ., LN DM
Ht=,

3
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A6 - Vocé tem dificuldades de se
virar na cama?

A6 - BIRY [CXEMNHY FTH

BRYZEITOONE#TH S,

A7 - Vocé sente dificuldades em ser
util para a sociedade?

A7 - EDZIZIIDT EMEEL LY
TIHh

BRYZITOONRETH D,
A

HRICEMT S EICEHBER
2o

HREITEMIT S LICREZREL S,

A8 - Vocé tem problemas para fazer
algum hobby de seu interesse?

A8 - R DEEI-X[ENHY FL
f=h

BRZEZELOZ LICHEENH D,

BREZELOC EICHENH D,

[D] Vocé teve algum destes
problemas seguintes relacionados
ao dispositivo terapéutico?

[D] Have you had any of the
following problems relating the
therapy device?

[D] Have you had any of the
following issues related to the
therapeutic device?

[D] Did you have any of these
problems listed below related to
therapeutic devices?

D1 - Vocé pensa continuamente na
manutengao do equipamento de
tratamento?

D1-AREBDA VT UVADC
EFMYEBZTLET,

BEBBOA TS URIZDONT
EAmTTLND,

BEWBROA VT URIZDODNTER
HmETLNS,

D2 - Vocé sente que seu destino
esta nas maos do equipamento de
tratamento?

-ARERICEREELATY
HERLFETH

Bo0EamTaEMRICERLoN
TW5ERL %,

BoanEdrEAEERICERLONA T
5L,

D3 - Vocé se sente manipulado pelo
equipamento de tratamento?

D3 - afaRICR o TLAHRL
ALEITH

BEEHRICEBRON TS ERL
R

REEBICEOA TS ERL S,

D4 - Vocé se preocupa sobre
eventuais defeitos no equipamento
de tratamento?

- AEEBOHENTRTTY A

BRESBEOTHESRHEZDEL
TW%,

BEMEO T HHEZDE L TL
%o

D5 - Vocé ja pensou em retirar o
equipamento de tratamento?

BEMEBENLEEVWERSSE
ﬁUiLt#

AEBBREMUYNES LB o2
tb‘%%’oo

BRESBEZMYNES LB &N

&60

D6 - Vocé ja sentiu que o
equipamento de tratamento néo
servia para nada?

-AREBENEERIZEZELD
CENBYFLES

AEESREAIO®ZICHILGLNE
[iAd L/T:h ti)\&éo

ARSI O®
— — & h\ﬁé o

[CHIAf=NERL

D7 - Vocé sente que suas relagbes
pessoais se tornaram mais distantes
desde que comegou a usar o
equipamento de tratamento médico?

-REEREAN-CETHRA
Faﬂfzf:?f)‘ﬁ B ERHYEL
f=h

BEEBREENMEOTH L ARE
RICHERMZRL S,

BEREBETEVRDTH o AFEERIC
IEEEERLC S,

D8 - Vocé ja sentiu arrependimento
por usar o equipamento de

-AREBRERAL TS EE
®’EBID_ENHBYFELEM

AEEBROERAERELEC
Hd.

em

AEBBROERAZRIBLIZC
éo

ERH
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tratamento?

[P] Vocé ja teve algum destes
problemas psicolégicos abaixo?

[P] Have you had any of the
following psychological
problems?

[P] Have you ever had any of the
following psychological issues?

[P] Have you ever had any of the
psychological problems listed
below?

P1 - Vocé sente que seu
pensamento esta mais lento?

P1-ZZ5ESHEVNTT M

BEANEZATLSERL S,

BEANEZATLSERL S,

P2 - Vocé tem dificuldade para se
lembrar o nome das coisas?

P2-YIDARZE T Z &N
LWTYE A

POBETERBEH LIS LY,

PIOARTZROH LIS,

P3 - Vocé tem comportamentos que
sdo julgados por pessoas que estado
ao seu redor?

P3- ABEMNOIFHSNDITEET
EAHYFETH

BAYDAr#HI SN D KD Gk
ENELTLS,

BYDAN I END RS GIRDE

P4 - Vocé acha que esta com
dificuldades de tomar decisdes?

P4 - HIBT HICKEN H D EBLVE
ER:N

RETTHDNEFLERD,

RETTDDBNEFLERD,

P5 - Vocé sente seus pensamentos
flutuando e abstratos?

P5-F—2&3 52 EMHYFET
H

BEASDHADLEEY, [FAPYL
TWaERL S,

EASDHADLEEY, FAPYLTY
HERL D,

P6 - Tem coisas que vocé nao
consegue parar de fazer, ainda que
te digam para parar de fazer?

P6-IEHONTHPHLONEND
DHHY FIH

DANIZPHDHESICEDLNT
L, POLNBENENH D

HDANIZPHEHESICEHDATEH, ©
HoNEWNI ENHD,

P7 - Vocé fica com raiva facilmente?

P7-8Y2(FNTTH

w5 (XL,

w5 (XL,

P8 - E dificil falar sobre o seu
sofrimento para as pessoas ao seu
redor?

P8-BHDELAIZAYIZEHY
2 WVTTh

AYDANZHAZEKLIZ U,

BAYDANZHAZEKLIZ LY,

Fonte: Elaborado pelo autor com base nos documentos do processo de adaptagao transcultural.
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Foi verificado que a retrotraducao foi realizada na forma afirmativa e ndo na
interrogativa conforme o instrumento original, contudo, o conteiudo € o mesmo,
permanecendo na versdo Portugués-Brasil a forma interrogativa dos itens.

Ao analisar o primeiro dominio — Atividades de vida diaria — os itens A1, A2, A3,

A4, A6, A7 e A8 nao foram encontradas divergéncias. No item A5, “Vocé tem deixado
de fazer algumas tarefas domésticas que fazia antes?” o termo “algumas” (L)<
DAV foi incluido na versao unificada para a retrotradugdo com o intuito de abranger
um maior escopo de resposta e ndo somente um “sim” ou “ndo”. Mas na lingua
japonesa nao € usual o plural gramatical, portanto, os especialistas optaram por retirar
o termo da versao pré final, por entender que a pergunta abrange os 5 itens da escala
Likert de respostas mesmo sem o termo citado, permanecendo da seguinte forma:
“Vocé tem deixado de fazer tarefas domésticas que fazia antes?”

No segundo dominio — Problemas relacionados ao dispositivo — os itens néo

mostraram divergéncias na equivaléncia semantica.

No terceiro dominio — Problemas psicoldgicos — somente os itens P2, P4 e P7

nao apresentaram divergéncias. O item P1 na versdo unificada para a retrotraducgao,
foi adicionado o termo “sente” e “mais” (Vocé sente que seu pensamento esta mais
lento?). Entramos em contato com o autor do questionario, o indagando sobre qual
era o objetivo do item, ou seja, se 0 mesmo se refere a habilidade do pensamento ou
a velocidade do pensamento, e como resposta obtivemos “The focus is on the speed
of thinking rather than the overall ability to think” (O foco esta na velocidade do
pensamento, e ndo na capacidade geral de pensar). Foi discutida a insercdo da
palavra “vocé”, “sente” e “mais” neste item e em consenso, para uma melhor
simplificagcdo e possivel melhor entendimento da pergunta, foi decidido a né&o
necessidade dos mesmos, permanecendo o item da seguinte forma: “Sua velocidade
de pensamento esta lenta?”

O item P3, na versdao unificada para a retrotradugdo (Vocé tem
comportamentos que sao julgados por pessoas que estdo ao seu redor?) em
uma analise, optamos pela troca do termo ‘julgados” pelo “criticado”, pois o termo
“julgado” deu uma conotacao de algo passivo e o “criticado” além de ser de facil
compreensao na lingua portuguesa do Brasil, exprime uma conotagao de algo ativo.
Indagamos quem era o sujeito da pergunta, no sentido de: “vocé as vezes tem

comportamentos que sdo criticados por pessoas ou as pessoas as vezes criticam os
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comportamentos que vocé tem (de forma a entender a ndo ocasionalidade do
comportamento) e em consenso, foi afirmado que o sujeito principal € o paciente. O
termo “as vezes” foi adicionado para nao dar a conotacdo de “sempre”. Para um
melhor entendimento, foi optado a troca do termo “772J ("comportamento”) por “vocé
faz coisas” bem como a expressao “pessoas que estdo ao seu redor” para ‘pessoas
que estdo a sua volta”, permanecendo assim: “As vezes vocé faz coisas que sdo
criticadas por pessoas que estdao a sua volta?”.

O item P5, na versédo unificada para a retrotradugcdo (Vocé sente seus
pensamentos flutuando e abstratos?) verificamos a possibilidade de ter-se formado

uma pergunta dupla, o que diverge do instrumento original. No original o termo “[X—
2 &9 %" quer dizer no popular, “ficar sem pensar em nada”, “longe da realidade”,

“em outro planeta” “ficar distraido”, por se tratar de uma onomatopeia. De forma
objetiva para o Portugués-Brasil, a equipe de especialistas optou por manter o item
com a palavra “distraido” como a mais proxima do objetivo da pergunta original: “As
vezes voceé fica distraido?”

O item P6, na versdo unificada para a retrotraducdo (Tem coisas que vocé
nao consegue parar de fazer, ainda que te digam para parar de fazer?) verificou-
se a necessidade de colocar os termos de forma mais simplificada para melhor
entendimento. Os termos “ainda que” foi substituido por “mesmo” e o ‘te digam”
substituido por ‘te falem”: “Tem coisas que vocé nao consegue parar de fazer,
mesmo que te falem para parar de fazer?”

O item P8, na versao unificada para a retrotraducéo (E dificil falar sobre o
seu sofrimento para as pessoas ao seu redor?) ao analisar, novamente solicitamos
aos autores para elucidar qual € o objetivo da pergunta e como resposta obtivemos:
“It does not have the active meaning of asking for advice, but rather the passive
meaning of people around you not understanding you. In other words, “I have difficulty
getting people around me to understand my problems.” (Nado tem o significado ativo
de pedir conselhos, mas sim o significado passivo de as pessoas ao seu redor hdo
entenderem vocé. Em outras palavras: “Tenho dificuldade em fazer com que as
pessoas ao meu redor entendam meus problemas”). Portanto, afim de simplificar e
manter o objetivo proposto do item, o mesmo foi alterada para a seguinte forma: “Vocé
tem dificuldade em fazer com que as pessoas entendam seu sofrimento?”.

Quanto a escala Likert utilizada, como método de simplificacao, foi alterado
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somente o ultimo item passando de “com bastante frequéncia” para “com muita
frequéncia”.

Uma reunido do comité de especialistas foi realizada para analisar a clareza, a
pertinéncia e a equivaléncia entre as versdes traduzidas, retrotraduzidas e a original
da escala de pontuacgao e dos itens do questionario, consolidando essas versoes e
desenvolvendo a versao pré-final. Nao houve a necessidade de uma nova
traducao/retrotraducédo, fazendo com que a versado revisada fosse consolidada

(Quadro 3) e enviada para a fase de pré-testagem (BEATON et al., 2007).

Quadro 3. Versao original e pré-final da escala de pontuagao e dos itens do questionario PDQ-DAT.

Versao original Versao Pré-final

This is a quesonnaire in regards to daily life for | Este questionario se refere a vida diaria daqueles
those who connue to be treated for que sao tratados continuamente da doenga de
Parkinson's disease with therapeuc devices. Parkinson com dispositivos terapéuticos.

Por favor, circule a opgao mais proxima
relacionada as suas experiéncias durante o uUltimo

Please circle the opon most closely related to
your experiences within the past month.

més.
270 Nunca
FEAELTL Raramente
2055 As vezes
Ba®Hb Com frequéncia
NEYHB Com muita frequéncia
[A] Have you had any of the following [A] Vocé teve algum destes problemas abaixo
problems relang your daily acvies? referentes as suas atividades diarias?

A1 Vocé tem dificuldades para andar dentro de

AM-ROBPTHL I EIZEERHY T,
casa?

A2 - BEAICKENHY FITH

A2 Vocé tem dificuldades para se vestir?

A3 Vocé tem dificuldades para andar em
A3-NNHETHLL ZLIZKERHY FTH ambiente externo?

A4 Vocé tem dificuldades em realizar atividades
Ad-FEx CGRBLOZEHE=L%GE) 12X | manuais? (por exemplo, dobrar roupas)
ENHYETH

A5- LB G2=RERZXHY EFITH
A6 - BIRY [CXEMNHY FTH

A5 Vocé tem deixado de fazer tarefas domésticas
que fazia antes?

A6 Vocé tem dificuldades de se virar na cama?

A7 Vocé sente dificuldades em ser util para a
sociedade?

A8 Vocé tem problemas para fazer algum hobby
de seu interesse?

[D] Vocé teve algum destes problemas
seguintes relacionados ao dispositivo
terapéutico?

A7 -HHEDFICIIDIENEELLNTTH

A8 - BBIRDEBN-XEAHY F L

[D] Have you had any of the following
problems relating the therapy device?
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D1-BE#BOAVTFFUVADI EIENYE
ATWLWETH,

D1 Vocé pensa continuamente na manutengéo do
equipamento de tratamento?

D2 - AfHRICEMEIELON TS ERELE
ER:N

D2 Vocé sente que seu destino esta nas maos do
equipamento de tratamento?

D3 - BRI ONTLSARERLALET S,

D3 Vocé se sente manipulado pelo equipamento
de tratamento?

D4 - BERBBOBELAFTLZTI M

D4 Vocé se preocupa sobre eventuais defeitos no
equipamento de tratamento?

D5- BB ENLE-VWEERESEAHYEL
f=m

D5 Vocé ja pensou em retirar o equipamento de
tratamento?

D6 - BEMBNBEBEKRSLLER LD ENHY
FLE=H

D6 Vocé ja sentiu que o equipamento de
tratamento ndo servia para nada?

D7 - JBEEBE ANT-C & THABRIABE
Bl ENHYFELED

D7 Vocé sente que suas relagdes pessoais se
tornaram mais distantes desde que comecgou a
usar o equipamento de tratamento médico?

D8 - AEMBEAL TSI EZREBIHC
ENBYFELEM

D8 Vocé ja sentiu arrependimento por usar o
equipamento de tratamento?

[P] Have you had any of the following
psychological problems?

[P] Vocé ja teve algum destes problemas
psicolégicos abaixo?

P1-ZEZ5ESHNENTTN

P1 Sua velocidade de pensamento esta lenta?

P2 - MIOZBEB T Z EAELNTT A

P2 Vocé tem dificuldade para se lembrar o nome
das coisas?

P3-BEMNOEHESNDTRETHENHY
FIH

P3 As vezes vocé faz coisas que s&o criticadas
por pessoas que estdo a sua volta?

P4 - 1M NI KIED HB & BNET A

P4 Vocé acha que esta com dificuldades de
tomar decisbes?

P5-[F—2&dHEMNHYFEITM

P5 As vezes vocé fica distraido?

P6-IEHONTEHEOHLNLEVNLDAHY F
ER:N

P6 Tem coisas que vocé nao consegue parar de
fazer mesmo que te falem para parar de fazer?

P7-8YS([ENTT H

P7 Vocé fica com raiva facilmente?

P8-BERDELAIAYVIZEHLYIZKWTT
75\

P8 Vocé tem dificuldade em fazer com que as
pessoas entendam seu sofrimento?

Fonte: Elaborado pelo autor com base nos documentos do processo de adaptagao transcultural.

A pré-testagem foi aplicada a individuos com DP que fazem uso de ECP-NST

do Centro de Especialidades Médicas da Santa Casa de Belo Horizonte/MG.

Inicialmente, os participantes responderam o MEEM (BERTOLUCCI et al.,1994) para

verificar a fungao cognitiva. As caracteristicas sociodemograficas e clinicas estao

apresentadas na Tabela 1.



51

Tabela 1. Caracterizagdo sociodemografica e clinica dos participantes do estudo.

n=30
Idade (anos), médiatDP 62,7 £5,2
Sexo, n (%)
Masculino 24 (80)
Feminino 06 (20)
Raga, n (%)
Branco(a) 11 (36,6)
Pardo(a) 14 (46,6)
Negro(a) | 05 (16,6)
Estado Civil, n (%)
Solteiro(a) 08 (26,6)
Casado(a) 14 (46,6)
Divorciado(a) 03 (10)
Viuvo(a) 05 (16,6)
Escolaridade, n (%)
Ensino Fundamental Incompleto 07 (23,6)
Ensino Fundamental Completo 15 (50)
Ensino Médio Completo 08 (26,6)
Situagao Ocupacional, n (%)
Desempregado — do lar 06 (20)
Empregado 04 (13,6)
Aposentado 20 (66,6)
Mini-Exame do Estado Mental (0-30 pontos), médiazDP 24,3+ 3,2
Tempo de diagnéstico de Doenga Parkinson (anos), médiatDP 12,5+£3,9
Estagio da Doen¢a (Hoehn & Yahr), n(%)
2 16 (53,3)
2,5 12 (40)
3 02 (6,6)
ECP-NST, n(%) 30 (100)
Bilateral 19 (63,3)
Unilateral 11 (36,6)

Tempo de evolugao da DP na implantagao do dispositivo, médiatDP 9,91+ 2,6
Doencas associadas, n(%)

Hipertensédo Arterial 22 (73,3)
Diabetes Melitos I 17 (56,6)
Dislipidemia 12 (30)
Hipotiroidismo 03 (10)
Tabagista, n(%)

Sim 04(13,3)
Nao 26 (86,6)
Pratica de Atividade Fisica Regular, n(%)

Sim 06 (20)
Nao 24 (80)

ECP-NST: Estimulagao cerebral profunda no nucleo subtalamico

A aplicagao do questionario PDQ-DAT demorou aproximadamente 40 minutos.
Durante a aplicacao foi perguntado aos participantes sobre a clareza/compreensao, a
importancia/relevancia e abrangéncia de cada item do questionario. Além disso, foi
pedido que dissessem com suas proprias palavras o que eles haviam entendido da
pergunta.

O IVC foi calculado para avaliar a compreensao/clareza (Quadro 4),

importancia/relevancia (Quadro 5) e abrangéncia (Quadro 6) dos itens do
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questionario. As repostas, baseadas numa escala Likert, variaram de 0 a 4, sendo O -
discordo totalmente, 1- discordo em parte, 2 sendo talvez, 3 - concordo em parte e 4
- concordo completamente. Ao final, as respostas foram analisadas e quantificadas.
Observou-se a exceléncia da validade de conteudo, ja que o valor minimo alcangado

foi de 0,83 para os parametros apresentados.
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Quadro 4. indice de Validade de Contetdo (IVC) quanto & compreensao/clareza para cada item do questionario PDQ-DAT.

IvC
TOTAL

0,83

Pacientes

22 123 124 | 25|26 |27 | 28 | 29 | 30

19 | 20 | 21

18

17

Parte A

Parte D

Parte P

15 | 16

13 | 14

12

4
4
4
4
4
4
4
4

4
4

10 | 11

3

44|44 4

2|3|4/5(6|7|8|9

1

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

4044 la|a|alala]4] 4

4434|444 |a|3] 4

4044 la|a|alala]4] 4

4044 la|a|alala]4] 4

4044 la|a|alala]4] 4

4044 la|a|alala]4] 4

3/4(a|2|4|3|4]|2]4]4

4044434444

40444

PDQ-

DAT/

Itens

A1

A2

A3

A4

A5

A6

A7

A8

D1

D2

D3

D4

D5

D6

D7

D8

P1
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Fonte: Elaborado pelo autor com base nas respostas dos participantes.

Quadro 5. indice de Validade de Contetdo (IVC) quanto & importancia/relevancia para cada item do questionario PDQ-DAT.

IvC
TOTAL

Pacientes

22 123 124 | 25|26 |27 | 28 | 29 | 30

19 | 20 | 21

18

17

Parte A

15 | 16

13 | 14

12

4
4
4
4
4
4
4
4

10 | 11

2|/13|4/5(6|7|8|9

1

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

4141441441444 4

4141441441444 4

4141441441444 4

PDQ-

DAT/

Itens

A1

A2

A3

A4

A5

A6

A7

A8
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Parte D

Parte P

4
4
4
4
4
4
4
4

4
4
4
4
4
4
4
4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 (4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

414144144144 |4| 4

D1

D2

D3

D4

D5

D6

D7

D8

P1

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

Fonte: Elaborado pelo autor com base nas respostas dos participantes.
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Quadro 6. indice de Validade de Contetdo (IVC) quanto & abrangéncia para cada item do questionario PDQ-DAT.
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Fonte: Elaborado pelo autor com base nas respostas dos participantes.
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Ap0Os a analise da validade de conteudo, foi finalizado o processo de adaptagao

transcultural, sendo proposta a versao final do PDT-DAT Portugués Brasil (Tabela 2).

Tabela 2. Versao no Portugués-Brasil do PDQ-DAT.

Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device aided Therapy
Portugués-Brasil (PDQ-DAT).

Este questionario se refere a vida diaria daqueles que sao tratados continuamente da doenca de
Parkinson com dispositivos terapéuticos.

Por favor, circule a opgdo mais proxima relacionada as suas experiéncias durante o ultimo més.

[A] VOCE TEVE ALGUM DESTES PROBLEMAS ABAIXO REFERENTES AS SUAS ATIVIDADES
DIARIAS?

A1 Vocé tem dificuldades para andar dentro de casa?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A2 Vocé tem dificuldades para se vestir?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A3 Vocé tem dificuldades para andar em ambiente externo?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( )Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A4 Vocé tem dificuldades em realizar atividades manuais? (por exemplo, dobrar roupas)
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( )Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A5 Vocé tem deixado de fazer tarefas domésticas que fazia antes?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A6 Vocé tem dificuldades de se virar na cama?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A7 Vocé sente dificuldades em ser util para a sociedade?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
A8 Vocé tem problemas para fazer algum hobby de seu interesse?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia

[D] VOCE TEVE ALGUM DESTES PROBLEMAS SEGUINTES RELACIONADOS AO DISPOSITIVO
TERAPEUTICO?

D1 Vocé pensa continuamente na manutengio do equipamento de tratamento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
D2 Vocé sente que seu destino esta nas maos do equipamento de tratamento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
D3 Vocé se sente manipulado pelo equipamento de tratamento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
D4 Vocé se preocupa sobre eventuais defeitos no equipamento de tratamento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
D5 Vocé ja pensou em retirar o equipamento de tratamento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
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D6 Vocé ja sentiu que o equipamento de tratamento nao servia para nada?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia

D7 Vocé sente que suas relagdes pessoais se tornaram mais distantes desde que comecgou a
usar o equipamento de tratamento médico?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia

D8 Vocé ja sentiu arrependimento por usar o equipamento de tratamento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia

[P] VOCE JA TEVE ALGUM DESTES PROBLEMAS PSICOLOGICOS ABAIXO?

P1 Sua velocidade de pensamento esta lenta?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P2 Vocé tem dificuldade para se lembrar o nome das coisas?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P3 As vezes vocé faz coisas que sao criticadas por pessoas que estdo a sua volta?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P4 Vocé acha que esta com dificuldades de tomar decisdes?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( )Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P5 As vezes vocé fica distraido?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( )Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P6 Tem coisas que vocé nao consegue parar de fazer mesmo que te falem para parar de fazer?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P7 Vocé fica com raiva facilmente?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia
P8 Vocé tem dificuldade em fazer com que as pessoas entendam seu sofrimento?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( )Com muita frequéncia

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

Os objetivos desse estudo foram realizar a adaptagdo transcultural do
Parkinson’s disease quality of life questionnaire for patients on device aided therapy
(PDQ-DAT) para o Portugués do Brasil e analisar a validade de conteudo da versao
adaptada para uso no Brasil. Os resultados indicaram adequada equivaléncia
semantica, idiomatica, conceitual e cultural, bem como adequada validade de
conteudo da versao adaptada.

As discrepancias semanticas, idiomaticas, conceituais e culturais foram
corrigidas com éxito durante as etapas da adaptagao transcultural do PDQ-DAT-
Brasil. A analise do comité de especialistas privilegiou a analise da facilidade de
compreensao dos itens, por exemplo incluindo exemplos e substituindo frases formais
por expressdes e frases coloquiais, de forma a ampliar a possibilidade de
compreensao dos itens. Adicionalmente, foram avaliadas a manutencao da intengao
original das questdes do PDQ-DAT-Brasil, principalmente do dominio psicolégico. Nos
itens desse dominio, os autores do instrumento indicaram ajustes a serem realizados.
O construto psicoldgico € um construto complexo a ser avaliado, e a interlocugdo com
os autores foi fundamental para garantir a equivaléncia conceitual e cultural entre as
versdes original e adaptada para uso no Brasil. Esses parametros constituem
elementos fundamentais que precisam ser considerados durante um processo de
adaptagao de um instrumento clinico e de pesquisa para um novo cenario cultural.

A aplicacdo do questionario, na sua versao pré-final, a uma amostra de
individuos para a qual o instrumento é destinado, teve o objetivo de identificar, entre
outros aspectos, dificuldades na compreensdao dos itens que justificassem
modificagdes na redagao e/ou alteragdes no formato do item. Nessa etapa, a maioria
dos participantes relatou possuir ensino fundamental completo e renda de até trés
salarios minimos. Esse dado é consistente com levantamento recente da Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD Continua 2022), que revelou
que 46,9% da populagao com 25 anos ou mais do Brasil possuia, no maximo, o ensino

fundamental completo e que o rendimento médio mensal real da populagao residente
no pais é de R$ 2.533,00. Ndo foram reportadas limitacdes relacionadas a

compreensao dos itens, além de falta de familiaridade com a estrutura das escalas de
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resposta do PDQ-DAT-Brasil, ndo sendo necessarias modificagées a fim de melhorar
a compreensao do instrumento pela populagéo-alvo.

No que se refere a validade de conteudo, os dados do pré-teste do PDQ-DAT-
Brasil evidenciaram valores excelentes (ICV>0,90) em 91,6% dos itens quanto a
compreensao/clareza; em 100% dos itens quanto a importancia/relevancia; e em
91,6% dos itens quanto a abrangéncia. Esses resultados estdo entre os valores
aceitaveis pela literatura (ALMANASREH; MOLES, CHEN, 2019) e s&do préximos aos
registrados em outros estudos, que evidenciou valores de ICV semelhantes
(COIMBRA et al., 2021). Os valores excelentes (>0,90) do IVC podem ser decorrentes
da clareza na redacgao dos itens, facilitando a compreensao dos itens.

A finalizagcdo do processo de adaptagao transcultural e de validade de
conteudo do instrumento PDQ-DAT possibilitou alcangar os objetivos de adaptagao e
validacdo de conteudo da versao em japonés do PDQ-DAT para o portugués
brasileiro. A versdo final do instrumento é equivalente em termos semantico,
idiomatico e conceitual ao questionario primario e culturalmente adequada para
aplicagao no contexto nacional, possuindo validade de conteudo para uso no Brasil.
Por fim, os itens do PDQ-DAT-Brasil sdo objetivos, o que facilita a compreensdo do
questionario. Adicionalmente, a extens&o geral do instrumento, de 24 itens, contribui
para que sua aplicagao seja rapida e simples, facilitando seu uso em contextos clinicos
e de pesquisa.

Entretanto, cabe ressaltar que esse € somente o inicio de um processo, tanto
para os autores do instrumento original como para os pesquisadores deste estudo,
que deve englobar também outros testes para avaliar as demais propriedades de
medidas pertinentes ao PDQ-DAT. Embora tenham sido realizadas a adaptacéao
transcultural para o Portugués-BrasiL do PDQ-DAT, 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.

Diante dos resultados, ndo houve a necessidade de modificacdo da versao
pré-final. Os resultados preliminares deste estudo indicam a viabilidade de usar o
PDQ-DAT-Brasil no cenario nacional. A versao adaptada PDQ-DAT-Brasil se mostrou
de facil compreensao e aplicag¢ao, indicando o potencial para sua utilizagao na pratica
clinica e em pesquisas cientificas com o objetivo de avaliar a QV de individuos com
DP submetidos a TAD, especialmente a ECP de NST.
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7 CONCLUSAO

O PDQ-DAT foi desenvolvido para avaliar especificamente a QV de pacientes
com DP submetidos a TAD. Para isso, este estudo metodoldgico realizou a adaptagao
transcultural do questionario para o Portugués-Brasil, de forma a garantir a
equivaléncia semantica, idiomatica, cultural e conceitual. O questionario mostrou-se
ser de facil compreensao, com validade de conteudo excelente para quase todos os
itens. Sugere-se que o PDQ-DAT-Brasil pode ser uma ferramenta util para avaliar a
QV do paciente com DP de forma especifica ao uso de TAD, especialmente ECP, e
nortear o estabelecimento de metas no contexto clinico e como instrumento de
pesquisa. Todavia, sdo necessarios estudos futuros para analisar as outras
propriedades de medida da versdao adaptada do instrumento. Como perspetivas
futuras, novos estudos com pacientes submetidos as outras possibilidades de TAD

sd0 necessarios para aumentar sua abrangéncia de aplicagao.
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ANEXO 2: Autorizagao dos autores para a tradugao do instrumento

LIRS <suitecello@gmail.com= qui., 29 de set. de 2022, 01:28 T “ :
para mim, J_kishi@digital.med.kyushu-u.ac.jp, samura@iuhw.acjp «

7A inglés > portugués v  Traduzir mensagem Desativar para: inglés x
Dear Prof. Scalzo,

Thank you for your interest in PDQ-DAT.

We are very pleased to share our interest with you and you can freely translate PDQ-DAT.

This scale was designed to evaluate the temporal QOL change after intervention and compare them among various DATS (DBS, LCIG and
subcutaneous Apocaine infusion).

There is no request for translation and validation to Brazilian version, so far.

Good Luckl

Best regards,
Yasushi Miyagi. MD, PhD
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ANEXO 3: Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on

Device aided Therapy (PDQ-DAT)

Parkinson's Disease QOL for Device-Aided Therapy (PDQ-DAT)

This is a questionnaire in regards to dally life for those whao continue to be treated for Parkinson's disease with therapeutic devices.
Please circle the option most closely related to your experiences within the past manth.

[A] Have you had any of the following problems relating your daily activities?
MNever Almost never  Sometimes  Almost regularly  Regularly
L IEEAL L Bdd Hahd GBS
D u experi i Iking insid h 7
a Dove n'!.ﬂpim-el_iﬂ\'f 4 culty walking inside your home 4 i ; . i
OPTHEIECERSBY ETH
Do you experience any difficulty with changing your clothes?
Az W i 3 S, ¥ 4 ey o 1 2 3 4
BEHAICEMYHY ET
Do you experience any difficutty walking outside?
A3 3 i} 1 2 3 4
SHEETHE T EEBM B ETh
Wi Do you experience any difficulty pEI‘fﬂlI’l’lll‘l,g tasks which requires the use of hands? o i 5 5 :
e.g. folding laundry. {1 % G E) CEEARY ETS
Do you have any chores you no longer perform?
AS 1] 1 2 3 4
L= REFRY E7h
Do you experience any difficulty in rolling over in bed?
A W, ST b 0 1 2 3 4
JICEMA S ET A
Do you experience any difficulty to be useful to society?
Al HeEo@cr>2Z 2L LTTS 2 & 2 3 4
Do you experience any difficulty in having a hobby?
ag 00 you exp _'f_ Y ng by 0 1 3 3 7
AERF R Ay
L4l s Total/32e100
Al roo
[D] Have you had any of the following problems relating the therapy device ?
Newer Almost never Sometimes Almost regularly  Regularly
R [EEALGEL g Band MEYEE
o4 Do you constantly think about maintenance of the dewice? 0 i 3 3 5
BB X S FF A LEP I EITWET D
Du you feel your fate is deshned by lhe device ?
D2 B 1] 1 4 El 4
BHEESEBESAT LB 0ITH
Do you feel manipulated by the device?
D3 i = 1] 1 2 3 4
ERERCEShTOEBUSLEZTS
Are you concerned about malfunction of the device?
b4 1850 A B 7 s 0 1 2 3 4
cRiE MRy T E T
ve you ever wanted to remove the device ? A
D5 ammmaslrue®isEnny g Lih 0 ! : ’
Hawve you ever felt that the device is meaningless?
il BOEBHE MU LS F LIS . . 2 = ¢
i Afver |nsta||ir|g the thempeum device, hauevour social relationships decreased? 5 i : § A
ERmEEE AN E T ABMRYERCEI LB E LS
b8 Haw you ever temmed using your lherapeuﬁc device? o i 3 3 A
i ALTWwS I EEflT S s AR E LI
[P] Have you had any of the following psyehological problems?
Never Almost never  Sometimes  Almost regularly  Regularly
LY EEAL LY FbdE HaHd Y BS
Do you feel your thinkin Is slow?
31 ot Especd 53 0 1 2 3 4
EA EHELTTH
Do you have any difficulty to recollect names of objects?
i O 5 : 1 2 ; :
Mo T R el LT
Do you act in a way that is criticized by others?
P e NmEnEERET S NS ST ? ! ? : 5
Do you have difficulty making decisions?
pa P ICEMA S 5 WwETH 2 L £ 2 :
Do you daydream?
4
P g—ceTacesByETh . ! ! }
Are there things can not help but doing even if stopped?
e h ngs you i E opp 0 1 2 3 4
1E T 4 RS R
Are you short tempered 7
P7 ¥ " v 0 1 2 3 4
s:'-'\ll —,'—L\}"TA
- Is it difficult to share your hardship with others? a 1 3 3 ’
B4nELAZEY CELHYIZLLTTS
P1-#8 sum Total/32-100
% 100
* To be filfed by hospital staff !
Facility name; Patient age: Gender: Men/Wemen
HEY stage: when ON when OFF DATE of start: months ago H Summary Index 100 ”
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ANEXO 4 - Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on
Device aided Therapy (PDQ-DAT-BRASIL)

Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire for Patients on Device aided
Therapy Portugués-Brasil (PDQ-DAT).
Este questionario se refere a vida diaria daqueles que sao tratados continuamente
da doenca de Parkinson com dispositivos terapéuticos.
Por favor, circule a opgao mais préxima relacionada as suas experiéncias

durante o ultimo més.

[A] VOCE TEVE ALGUM DESTES PROBLEMAS ABAIXO REFERENTES AS
SUAS ATIVIDADES DIARIAS?

A1 Vocé tem dificuldades para andar dentro de casa?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia

A2 Vocé tem dificuldades para se vestir?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia

A3 Vocé tem dificuldades para andar em ambiente externo?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia

A4 Vocé tem dificuldades em realizar atividades manuais? (por exemplo, dobrar
roupas)

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia

A5 Vocé tem deixado de fazer tarefas domésticas que fazia antes?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia

A6 Vocé tem dificuldades de se virar na cama?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita

frequéncia
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A7 Vocé sente dificuldades em ser util para a sociedade?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia

A8 Vocé tem problemas para fazer algum hobby de seu interesse?

( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita

frequéncia

[D] VOCE TEVE ALGUM DESTES PROBLEMAS SEGUINTES RELACIONADOS
AO DISPOSITIVO TERAPEUTICO?

D1 Vocé pensa continuamente na manutengao do equipamento de tratamento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D2 Vocé sente que seu destino esta nas maos do equipamento de tratamento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D3 Vocé se sente manipulado pelo equipamento de tratamento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D4 Vocé se preocupa sobre eventuais defeitos no equipamento de tratamento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D5 Vocé ja pensou em retirar o equipamento de tratamento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D6 Vocé ja sentiu que o equipamento de tratamento nao servia para nada?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D7 Vocé sente que suas relagoes pessoais se tornaram mais distantes desde
que comegou a usar o equipamento de tratamento médico?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
D8 Vocé ja sentiu arrependimento por usar o equipamento de tratamento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita

frequéncia
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[P] VOCE JA TEVE ALGUM DESTES PROBLEMAS PSICOLOGICOS ABAIXO?
P1 Sua velocidade de pensamento esta lenta?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P2 Vocé tem dificuldade para se lembrar o nome das coisas?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P3 As vezes vocé faz coisas que sdo criticadas por pessoas que estdo a sua
volta?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P4 Vocé acha que esta com dificuldades de tomar decis6es?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P5 As vezes vocé fica distraido?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P6 Tem coisas que vocé nao consegue parar de fazer mesmo que te falem para
parar de fazer?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P7 Vocé fica com raiva facilmente?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita
frequéncia
P8 Vocé tem dificuldade em fazer com que as pessoas entendam seu
sofrimento?
( )Nunca ( )Raramente ( )Asvezes ( ) Com frequéncia ( ) Com muita

frequéncia



ANEXO 5 — Mini Exame do Estado Mental (MEEM)

Apresentacio do Exame

Orientacio espacial (0-5 pentos):
Em que dia estamosT

I aAno

" Semestve

T nss

" Dia

" Dia da Semana

Orientacio espacial (0-5 pontos):
CUmde Estamos?

" Estado

I Cidade

I Bairro

" Fua

" Local

Fepita a3 palavras (0-3 pontos):
" Caneca

™ Tijolo

r Tapets

Calculo (0-3 pontos):

O zenhor faz calculos?

Sim (va para 2 pergunta 4a)
Mio (va para a perzunta 4b)

4a.5g de 100 fozzam tirados 7 quamts
reataria? E @= tirarmos mais 77

© e

h]

T

T2

G5

o B R

4b.Solatrs a palavra MURNDO de tras pra

¥
Memorizacio (0-3 pontos):

Pecs para o entrevistado repetir 22 palavras

ditaz ha pouco.
" Caneca
™ Tijolo

r Tapets

Linrusgem (-2 pontos):

hiostre um reldgio & wma canets e pega
para o enfrevistado para nomei-los.

I pels =io

" Caneta

Linrusgem (1 pomto):

Solicite ao entrevistado que repiizs & fase:
T wEM AQUT, WEM ALT MEM LA.

Linguagem (-3 pontos):
Siga uma ordem de 3 estagios:

r Pegue esze papel com a mao direita.
" Dobre-o no meio.

r Coloque-o no chio.

Linguagem (1 pomto):

" Escrevaem um papel: "FECHE OS5
OLHOE". Paca para o entrevistade ler 2
ordem e executa-la.

Linguagem (1 pomto):

r Pe¢a para o entrevistado escrever mma
frazs completa. A fraze deve ter wm sujeito
2 um objeto & deve ter zemtido. IEnoTE 8
ortoerafia.

Linsnagem {1 poato):

r DPeca ao entreviztado para copisr o
zeguinte desenho. Verifigue se todos os
lados estio preservados & 22 oz lados dz
intersecgio formam um quadrilatero.
Tremor & rotagio podem zar isnorados.
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APENDICE - A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), em uma
pesquisa cientifica. Caso vocé ndo queira participar, ndo ha problema algum. Vocé
nao precisa me explicar por que, € ndo havera nenhum tipo de punicéo por isso. Vocé
tem todo o direito de nao querer participar do estudo, basta selecionar a opgao
correspondente no final desta pagina. Para confirmar sua participagéo vocé precisara
ler todo este documento e depois selecionar a opgédo correspondente no final dele.
Este documento se chama TCLE (Termo de Consentimento livre e esclarecido). Nele
estdo contidas as principais informagdes sobre o estudo, objetivos, metodologias,
riscos e beneficios, dentre outras informacoes.

Este TCLE se refere ao projeto de pesquisa PERFIL CLINICO-
EPIDEMIOLOGICO E ACOMPANHAMENTO CLINICO DE INDIVIDUOS COM
DOENGA DE PARKINSON SUBMETIDOS A CIRURGIA DE ECP, cujo objetivo é
fazer o acompanhamento clinico de individuos com doenga de Parkinson (DP) que
foram submetidos a cirurgia de estimulagao cerebral profunda (ECP) - (implante de
eletrodo para controlar os sintomas da doenga), fazer a tradugdo e adaptacgao
transcultural para o portugués-Brasil e analisar as propriedades de medida do
instrumento Parkinson's Disease QOL for Device-Aided Therapy (PDQ-DAT). Para ter
uma coépia deste TCLE vocé devera imprimi-lo, ou devera gerar uma cépia em pdf
para guarda-lo em seu computador. Vocé também podera solicitar aos pesquisadores
do estudo uma versado deste documento a qualquer momento por um dos e-mails
registrados no final deste termo. Se aceitar participar, vocé devera responder
questionarios que o caracterizem sociodemograficamente, avaliam o seu estado
cognitivo e o entendimento das perguntas do questionario a ser adaptado nesta
pesquisa. A precisdo de suas respostas € determinante para a qualidade da pesquisa.

Vocé ndo sera remunerado, visto que sua participagdo nesta pesquisa é de
carater voluntaria. Caso decida desistir da pesquisa vocé podera interromper o
questionario e sair do estudo qualquer momento, sem nenhuma restrigdo ou punigao.
Ao assinar este consentimento informado, vocé autoriza as inspecdes em seus
registros. Os riscos envolvidos nessa pesquisa consistem em: invasao de privacidade,
cansago e constrangimento ao responder questdes. Para minimizar esses riscos, o
seu anonimato sera garantido a partir da utilizagdo de numeros para a sua

identificacao e vocé sera avaliado em um ambiente reservado, podendo fazer pausas
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e podera nao responder perguntas que o deixar constrangido. Os dados do presente
estudo serao utilizados exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo e
conforme acordado no TCLE.

A partir dessa pesquisa sera possivel avaliar os efeitos da ECP em individuos
com DP. Isso ajudara a conhecer melhor os resultados da estimulagao, de forma a
propor melhores alvos e parametros cirurgicos. O seu acompanhamento sera muito
importante, permitindo melhores resultados da cirurgia. Os pesquisadores garantem
e se comprometem com o sigilo e a confidencialidade de todas as informagdes
fornecidas por vocé para este estudo. Da mesma forma, o tratamento dos dados
coletados seguira as determinagdes da Lei Geral de Prote¢cdo de Dados (LGPD — Lei
13.709/18). Vocé recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o endereco
da pesquisadora principal, podendo esclarecer duvidas sobre o projeto e sua
participacéao.

Pesquisadores Responsaveis: Profa Paula Luciana Scalzo (031) 34092799 /

scalzopl@gmail.com; Marcos Felipe Ramalho Cacheado/

marcosbhf1@hotmail.com. Vocé também podera acionar o Comité de Etica em caso

de duvidas relacionadas a aspectos éticos do projeto. Comité de Etica em Pesquisa
da UFMG: Comité de Etica em pesquisa (COEP) da UFMG. Av. Presidente Anténio
Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005.CEP: 31270-901 — BH
— MG Telefax: (31) 3409-4592 E-mail: coep@prpg.ufmg.br

DECLARAGAO E ASSINATURA

Eu, i e

entendi toda a informacédo repassada sobre o estudo, sendo os objetivos e
procedimentos satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para considerar a
informacdo acima e tive a oportunidade de tirar todas as minhas duvidas. Estou
assinando as duas vias deste termo voluntariamente, sendo uma via para mim e outra
para os pesquisadores. Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando

que eu concordo em participar deste estudo.

Assinatura do Participante Data

Assinatura do Pesquisador Responsavel Data


mailto:scalzopl@gmail.com
mailto:coep@prpq.ufmg.br

