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Resumo

Introducdo. O Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire (PDCB) é um instrumento
especifico para avaliar a sobrecarga do cuidador de individuos com doencga de Parkinson (DP),
mas para que seja possivel ser utilizado no contexto brasileiro, sua adaptacgdo transcultural é
necessaria. Objetivo. Realizar a adaptacdo transcultural para o Portugués Brasil do PDCB e
avaliar a sua validade de contelido. Método. Estudo desenvolvido em cinco etapas: traducao
inicial, sintese das traducdes, retrotraducdo, andlise do comité de especialistas e pré-teste
com dez cuidadores de pessoas com DP acompanhadas em um hospital de reabilitagdo. Foi
avaliado o indice de validade de contetdo (IVC) para os critérios clareza/compreensao,
importancia/relevancia e abrangéncia. Resultados. Os itens da versdo adaptada do PDCB
apresentaram adequadas equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual. A
realizacgdo do pré-teste ndo identificou problemas quanto a interpretacdo dos itens,
demonstrando ser um questionario de facil compreensdo e aplicagdo. Todos os itens
apresentaram IVC maior que 0,9 para os trés critérios avaliados. Conclusdao. O PDCB-Brasil
mostrou-se ser de facil compreensao, relevante e abrangente, com validade de conteldo
adequada e rapida aplicacdo para avaliar a sobrecarga de cuidadores de pessoas com DP.
Unitermos. Doenga de Parkinson; Cuidador; Sobrecarga; Tradugdo; Validagdo

Abstract

Introduction. The Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire (PDCB) is specifically
designed to assess the burden experienced by caregivers of individuals with Parkinson’s
disease (PD). However, for it to be applicable in Brazil, a process of cross-cultural adaptation
is required. Objetive. To realize the cross-cultural adapt of the PDCB for Brazilian caregivers
of people with PD and evaluate its content validity. Method. This study consisted of five
stages: initial translation, synthesis of translations, back translation, analysis by a committee
of experts, and pre-test to ten caregivers of people with PD treated at a rehabilitation hospital.
The content validity index (CVI) of the adapted PDCB was evaluated based on three criteria
clarity/comprehension, importance/relevance, and comprehensiveness. Results. The items in
the adapted version of the PDCB demonstrated adequate semantic, idiomatic, cultural, and
conceptual equivalences. During the pre-test, no problems were identified regarding the
interpretation of the items, indicating that the questionnaire is easy to understand and apply.
All items of the PDCB-Brazil achieved a CVI greater than 0.9 for the three criteria evaluated,
indicating satisfactory content validity. Conclusions. The PDCB-Brazil proved to be easily



understandable, relevant, and comprehensive, with appropriate content validity and quick
applicability for assessing the burden of caregivers of people with PD.
Keywords. Parkinson’s disease; Caregiver; Burden; Translation; Validation

Resumen

Introduccion. El Cuestionario de Carga del Cuidador de la Enfermedad de Parkinson (PDCB)
es un instrumento especifico para evaluar la carga del cuidador de personas con enfermedad
de Parkinson (EP), pero para que pueda ser utilizado en el contexto brasilefio, se requiere su
adaptacion transcultural. Objetivo. Realizar la adaptacion transcultural al portugués brasilefio
del PDCB vy evaluar su validez de contenido. Método. Estudio desarrollado en cinco etapas:
traduccidn inicial, sintesis de las traducciones, retrotraduccion, analisis del comité de expertos
y preprueba con diez cuidadores de personas con EP seguidas en un hospital de rehabilitacién.
Se evalud el indice de validez de contenido (IVC) para los criterios claridad/comprension,
importancia/relevancia y alcance. Resultados. Los items de la version adaptada del PDCB
mostraron adecuadas equivalencias semanticas, idiomaticas, culturales y conceptuales. La
realizacion de la preprueba no reveld problemas con la interpretacion de los items,
demostrando ser un cuestionario de facil comprension y facil aplicacion. Todos los items
presentaron un IVC mayor que 0,9 para los tres criterios evaluados. Conclusiones. El PDCB-
Brasil es el primer instrumento especifico para evaluar la sobrecarga de los cuidadores de
personas con EP, en el contexto brasilefio.

Palabras clave. Enfermedad de Parkinson; Cuidador; Sobrecarga; Traduccién; Validaciéon
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INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) é a doenca neuroldgica com
crescimento mais rapido na prevaléncia e uma das principais
causas de incapacidade em todo o mundo!. E classicamente
conhecida por seus sinais cardinais (bradicinesia, tremor,
rigidez e instabilidade postural), além de outras alteracdes
motoras, como alteragdes posturais e disturbios da marcha?.
No entanto, cada vez mais, as alteracdes ndao motoras tém
sido amplamente investigadas a citar: disturbios
neuropsiquiatricos, disturbios do sono, disfuncdes
autonémicas e déficits sensoriais?.

A combinacao das alteracdes motoras e nao motoras

contribui para declinio progressivo na habilidade de realizar
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as atividades da vida didria (AVD), como caminhar, tomar
banho ou vestir-se*. A medida que a doenca progride, a
pessoa com DP apresentara limitacdo na independéncia e
autonomia para realizacao de atividades cotidianas, sendo
necessitario o auxilio de um cuidador®. O cuidador refere-se
a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta cuidados
a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando
de cuidados por estar acamada, com limitacdes fisicas ou
mentais, com ou sem remuneracaoc®. Com a mudanca da
dindmica familiar e a sobrecarga com o cuidado, o bem-estar
psiquico, fisico, emocional, financeiro e social do cuidador
sao afetados, causando impacto na sua qualidade de vida’.
A sobrecarga do cuidador pode ser avaliada a partir de
diferentes instrumentos®?®, sendo os mais utilizados o Zarit
Burden Interview (ZBI)!° e o Caregiver Burden Interview
(CBI)!., O ZBI é um questionario utilizado para avaliar a
sobrecarga de cuidadores de pessoas com deméncia senil°,
O CBI também foi desenvolvido para avaliar a sobrecarga de
cuidadores de idosos com desorientacao!l. No entanto, estes
instrumentos ndo sdo especificos para avaliar a sobrecarga
de cuidadores de pessoas com DP!?, Dessa forma, em 2013,
foi desenvolvido um instrumento especifico para cuidadores
de individuos com DP - Parkinson's Disease Caregiver Burden
Questionnaire (PDCB)!?2. O PDCB avalia a sobrecarga de
cuidadores de individuos com DP e a sua relagdo com os
déficits cognitivos e motores especificos do individuo,
analisando a especificidade dos sintomas na DP e do préprio

cuidado diario, como por exemplo, a administracdao da
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medicacao, os sintomas visiveis e seu impacto no cuidador
em relacdo a sociedade!?. Estudos prévios reportaram
adequada consisténcia interna e validade de construto!?14,
Além disso, o PDCB foi utilizado em estudo longitudinal para
analise da sobrecarga de cuidadores de pessoas com DP?'>,
O PDCB esta disponivel apenas na lingua inglesal? e
alema?3. Para tanto, o presente estudo teve como objetivo
realizar a adaptacao transcultural do PDCB para uso no
Brasil, garantindo as equivaléncias semantica, cultural,
idiomatica e conceitual; além de avaliar a sua validade de

conteldo.

METODO
Tipo do estudo

Trata-se de um estudo de adaptacao transcultural para
o Portugués Brasil do Parkinson's Disease Caregiver Burden
Questionnaire (PDCB) e a sua avaliacao de conteldo.

O questionario PDCB foi desenvolvido em 2013, na
Australia, com a finalidade de avaliar a sobrecarga de
cuidadores de pessoas com DP!2, E dividido em duas partes
e a primeira parte € composta por 20 itens que avaliam os
seguintes dominios: sobrecarga fisica, disfuncdo do sono,
sintomas do paciente, responsabilidades, medicacao do
paciente, sobrecarga social, relacao com o paciente e consigo
mesmo. Os itens sao mensurados em uma escala do tipo
Likert (cinco pontos), resultando em um escore de 0 a 80
pontos!?. A segunda parte é composta por uma avaliacdo de

carga global que varia de 0 a 100, em que o cuidador
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quantifica de acordo com a sua sensacao de sobrecarga??.
Para obtencao do escore, divide-se o resultado da carga
global por 5, obtendo-se um escore de 0 a 20 pontos. A
pontuacao total do PDCB é obtida a partir do somatério das
duas partes (0-100 pontos), sendo que quanto maior a
pontuacdao, maior a sobrecarga vivenciada pelo cuidador??,
Esse estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa sob o numero CAAE: 63756122.0.0000.0022, e foi
autorizada, por via eletronica, a tradugcdo da escala pelo Dr,

Michael Zong, principal autor do questionario.

Procedimento

Para alcancar os objetivos propostos para este trabalho,
foram seguidas as recomendacdes propostas por Beaton et
al.: traducao inicial, sintese das traducgdes, retrotraducao,
andlise do comité de especialistas e pré-teste da versao
finall®,

A traducao foi realizada de forma independente por dois
tradutores brasileiros bilingues e com &areas de formacao
diferentes, sendo o primeiro graduado em fisioterapia (T1) e
o segundo em letras (T2). Apenas o primeiro tradutor foi
informado quanto ao objetivo da pesquisa. Na sintese das
traducdes, duas pesquisadores doutoras, com experiéncia
em reabilitacdo neuroldgica, fizeram a revisao das duas
versbes Tl e T2, considerando a versao original do
instrumento, dando origem a versao unificada (T1-2). A
versdo T1-2 foi retrotraduzida por dois tradutores bilingues,

nativos na lingua do questionario original, os quais foram
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orientados a nao buscarem informacgdes acerca do assunto,
resultando nas versdes RT1 e RT2. Durante a reuniao do
comité de especialistas foram analisadas as versdes original,
unificada e as retrotraducdes, de modo a chegar em uma
versao consenso. O comité foi composto por um tradutor
(traducao simples), um retrotradutor (traducao reversa),
uma profissional da area de salde especialista em disturbios
de movimento e duas pesquisadoras doutoras. Cada
especialista avaliou o questionario quanto a equivaléncia
semantica (avaliacdo gramatical e de vocabulario),
idiomatica (elaboracdo de expressoes), cultural (uso de
termos condizentes com a realidade cultural da populagao
em estudo) e conceitual (analise dos conteldos traduzidos,
verificando se sao conhecidos pela populacao brasileira). Ao
fim dessa etapa, foi elaborada a versdao pré-final do
instrumento.

Para avaliar a validade de conteldo, a versao pré-final
do instrumento foi apresentada a 10 cuidadores primarios,
formais ou informais. Esta etapa pode ser feita na fase de
pré-teste, apds a traducao, usando os proéprios usuarios
como juizes, ja que os mesmos devem entender o
instrumento como sendo claro e relevante. Essa amostra,
pode ser de 5 a 10 juizes. Essa analise tem sido considerada
como uma das mais importantes, visto que, através dela
podemos avaliar se aquele instrumento mede, de fato, o que
se prop0s a medirtél7,

Os participantes foram recrutados na Rede Sarah de

Hospitais de Reabilitacao, unidade de Belo Horizonte, Minas
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Gerais. Os participantes foram convidados e esclarecidos
sobre os objetivos do estudo. Aqueles que concordaram em
participar, receberam o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para assinatura. Apos assinatura, foi aplicado um
questionario sociodemografico para caracterizacdao da
amostra. Para garantir que os cuidadores entendessem as
perguntas, os mesmos foram avaliados quanto a funcao
cognitiva, por meio do Montreal Cognitive Assessment
(MoCA) (ponto de corte 26/30)18,

Cada participante foi questionado quanto a
compreensdo/clareza, importancia/relevancia e abrangéncia
de cada item da versao pré-final do PDCB-Brasil'®. Para tal,
foram utilizadas as seguintes perguntas: 1 - Achei a questao
facil de entender; 2 - Achei a questdo relevante/importante
e me permite dizer como me sinto ou o que ja aconteceu
comigo no cuidado com ele/ela; 3 - Entendo que essa
questdo € abrangente, ou seja, a pergunta consegue
englobar os aspectos dessa parte do cuidado de forma geral
e completa. Para avaliacio do Indice de Validade de
Conteudo (IVC), as respostas foram pontuadas de zero a
quatro: 0 - discordo totalmente, 1 - discordo em parte, 2 -
nem discordo e nem concordo, 3 - concordo em parte, 4 -
concordo totalmente. O IVC foi calculado somando-se a
quantidade de respostas 3 e 4 e dividindo pelo numero total

de respostas. Foi adotado um IVC maior que 0,8%°,
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Analise Estatistica
Para analise dos dados, foi utilizada estatistica
descritiva e o calculo do IVC por meio do software Statistical

Package for the Social Sciences (SPSS) na versao 19.0.

RESULTADOS

Apos a realizacao das trés primeiras etapas do processo
de adaptacao transcultural do PDCB, que correspondeu ao
processo de traducao, sintese das traducoes e retrotraducao,
a avaliacdo da equivaléncia semantica, idiomatica,
experimental e cultural entre as versdes original em inglés e
traduzida do questionario foi conduzida pelo comité de
especialistas.

O comité de especialistas nao encontrou divergéncias
entre as versoes original e a retrotraduzida, demonstrando
adequada equivaléncia semantica entre as versoes.

Com relagcdao a equivaléncia idiomatica, durante a
andlise da versdao pré-final, o comité de especialistas
observou discretas divergéncias no uso do tempo verbal.
Para adequacao da versao pré-final as regras gramaticais da
lingua portuguesa, foram realizadas as alteragOes
necessarias.

Com relagdao a equivaléncia cultural, houve duvidas
quanto a melhor expressao em portugués para os termos
“How burdensome you generally feel” (Parte B) e o comité
de especialistas optou pela utilizacao da expressao

sobrecarga. No uso popular, muitas vezes é falado sobre o

peso das situacOes dificeis, no entanto, uma questdo foi
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suscitada: a dificuldade de os cuidadores expressarem suas

emocgoes e “peso” pode trazer consigo uma carga elevada de

culpa.

‘Nenhuma sobrecarga/Muita sobrecarga’.

Dessa forma, optou-se por utilizar a expressao

Por fim, em todas as analises, o comité de especialistas

optou por usar uma linguagem mais clara, compreensivel

para o publico-alvo e condizente com o contexto brasileiro,

conforme descrito no Quadro 1.

Quadro 1. Versdo original, unificada e retrotradugdes das orientacdes/sistema de
pontuacao e dos itens do questionario PDCB.

Versao Original |

Versao Unificada

Retrotraducdo 1

Retrotraducgdo 2

Orientacoes e sistema de pontuacgdes

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

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

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

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

Strongly Disagree
Somewhat Disagree
Maybe

Somewhat Agree
Strongly Agree

Discordo totalmente
Discordo em parte
Talvez

Concordo em parte
Concordo totalmente

Strongly disagree
Somewhat disagree
Maybe

Somewhat agreee
Strongly agree

Completely disagree
Partially disagree
Maybe

Partially agree
Completely agree

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

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

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

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

Items

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

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

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

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

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

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

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

I feel physically able to help him/her
with activities of daily living, such as
using the toilet, dressing,
showering, bathing, and getting up.
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Quadro 1 (cont.). Versdao original, unificada e retrotraducdes das orientagbes/sistema de
pontuacdo e dos itens do questionario PDCB.

Verséao Original

Versao Unificada

Retrotraducdo 1

Retrotraducdo 2

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Eu acho muito facil lidar
com os medicamentos
dele.

I find it very easy to deal
with his medications.

I find it very easy to deal with his
medication.

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

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

I feel embarrassed by
his/her behavior and
comments.

I feel embarrassed by their behavior
and comments.

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

Eu me sinto confortavel
saindo com ele/ela

I feel comfortable
hanging out with
him/her.

I feel comfortable hanging out with
him/her.

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

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

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

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

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

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

I feel that he/she is still
my friend.

I feel that he/she is still my friend.

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

Eu sinto falta dos bons
tempos que
costumavamos passar
juntos.

I miss the good times we
used to have together.

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

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

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

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

I am still able to make plans for the
future or pursue my dreams.
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Apds a adaptacdo do questionario, seguiu-se para
avaliacdo da validade de contelddo do PDCB-Brasil. Na
aplicacdo da versao pré-teste foram recrutados 10
cuidadores de individuos com DP idiopatica internados ou em
consulta na Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacao/BH. As
caracteristicas sociodemograficas estdao apresentadas na
Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizacao dos participantes do estudo.

Amostra/cuidadores

(n=10)

Idade, anos (média + desvio padréo) 54,1+14,8
MoCA, (média *+ desvio padrdo) 25,6+2,2
Sexo (valor absoluto, porcentagem)

Homens / Mulheres 2 (20) / 8 (80)
Estado Civil (valor absoluto, porcentagem)

Solteiro 1 (10)

Casado 9 (90)
Escolaridade (valor absoluto, porcentagem)

Ensino fundamental incompleto 2 (20)

Ensino fundamental 5 (50)

Ensino médio 3 (30)
Parentesco do cuidador (valor absoluto, porcentagem)

Conjuge 6 (60)

Filho 3 (30)

Amigo 1(10)
Situagao profissional do cuidador (valor absoluto, porcentagem)

Desempregado/do lar 4 (40)

Empregado 3 (30)

Aposentado 3 (30)
Tempo de cuidado, anos (valor absoluto, porcentagem)

Até 2 anos 2 (20)

De 2 a 5 anos 3 (30)

Acima de 5 anos 5 (50)
Tempo de Cuidados, horas/dia (valor absoluto, porcentagem)

6 a 8 horas 2 (20)

10 a 12 horas 3 (30)

14 a 16 horas 5 (50)

A aplicacdo do questiondario PDCB demorou
aproximadamente 20 minutos. Foi perguntado aos
cuidadores sobre a compreensao/clareza, a

importancia/relevancia e abrangéncia do questionario. Por
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meio das respostas a esses questionamentos, foi possivel
calcular o IVC, o que garantiu a exceléncia da validade de
conteldo, ja que o valor minimo alcancado foi de 0,9 para

0os parametros apresentados (Tabela 2).

Tabela 2: Média da avaliacdo da validade de conteldo pelos cuidadores (n=10) e IVC
médico do Parkinson's Disease Caregiver Burden Questionnaire (PDCB-Brasil).

PDCB/Itens Compreensao/ Importancia/ Abrangéncia
Parte A clareza relevancia
1 0,9 1 1
2 1 1 1
3 1 1 1
4 1 1 1
5 1 1 1
6 1 1 1
7 0,9 1 1
8 0,9 1 1
9 0.9 1 0,9
10 1 1 1
11 1 1 1
12 1 1 1
13 1 1 1
14 1 1 1
15 0,9 1 1
16 1 1 1
17 1 1 1
18 0,9 1 0,9
19 1 1 1
20 1 1 1
ICV médio 0,97 1,0 0,99
Parte B 1 1 1

Diante desses resultados, obteve-se a versao final
adaptada transculturalmente para uso no Brasil, a qual foi

encaminhada para o autor do instrumento (Anexo 1).

DISCUSSAO
O PDCB é um instrumento de avaliacao da percepgao
da sobrecarga de cuidadores de pessoas com DP?!2, Esse

estudo permitiu realizar o processo de adaptacao
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transcultural e a validacdo de conteiddo do PDCB,
disponibilizando para o Portugués brasileiro o PDCB-Brasil.

O PDCB possui questdes concretas, presentes no dia a
dia do cuidador de pessoas com DP, em detrimento das
alteracdes motoras e ndo motoras caracteristicas da doenca,
o que facilita a resposta do cuidador!?. Os itens foram
elaborados a partir de discussdbes com pacientes com DP,
cuidadores e médicos especialistas em disturbios de
movimento. Em estudos prévios que analisaram as
propriedades de medida da versao original do questionario,
observou-se que o mesmo se mostrou confidvel e valido,
contendo informagdes mais relevantes quando comparado
ao CBI para avaliar cuidadores de pessoas com DP?2,

O constructo sobrecarga de cuidadores € complexo e
envolve diferentes dimensdes que podem ser influenciadas
diretamente pela especificidade da condicao clinica de quem
recebe o cuidado?!. No caso da DP, o paciente apresenta
alteracdes motoras e nao motoras progressivas3, o que
causa importante limitacdo da atividade e restricao da
participacao®*. Considerando as especificidades da doenca,
a avaliacdo da sobrecarga do cuidador é de extrema
importancia, ja que o ato de cuidar de pessoas com DP pode
resultar em mudancgas fisicas, emocionais e sociais??.
Portanto, a presenca de um instrumento especifico para esta
populacdo é fundamental para promover estratégias para
melhorar a qualidade de vida e promogao de saude?3.

O processo de adaptacao transcultural é complexo e

deve abranger tanto o processo que considera a linguagem
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(traducao) quanto a adaptacao cultural, a fim de manter a
validade do instrumento original para a populacao a quem se
destinal®. Durante esse processo devem ser consideradas a
equivaléncia semantica, idiomatica, cultural e conceituall®.

No presente estudo, foram realizadas modificacoes a
fim de se manter o mesmo significado de palavras e
expressdoes, garantindo a equivaléncia semantica. As
equivaléncias idiomatica e cultural foram facilmente obtidas
nas primeiras etapas. Posteriormente, na etapa que contou
com a presenca de especialistas, foram aprovadas as
modificagOes realizadas.

O teste da versdao pré-final com a populagao-alvo
constatou a qualidade da traducao e adaptacao transcultural,
ja que todos os itens foram facilmente entendidos pelos
cuidadores, com tempo aproximado de 20 minutos, nao
sendo necessarias modificacdes na versdao administrada. Dez
cuidadores foram avaliados, sendo oito mulheres e dessas,
seis eram as esposas das pessoas com DP que recebiam
cuidado. Apenas trés trabalhavam em empregos formais,
enquanto as demais se dedicavam aos cuidados, seja por
terem abdicado de seus empregos, seja por estarem
aposentadas. Além disso, nove dos cuidadores moravam na
mesma casa da pessoa que recebia os cuidados. Nossa
amostra corrobora estudos prévios que apontam, em nossa
sociedade, que o papel do cuidador se faz de maneira
informal, por um membro da familia, em sua maioria

conjuges e mulheres?*2>,
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A validade de conteldo tem sido considerada como uma
relevante propriedade de medida, visto que, através dela
podemos avaliar se aquele instrumento mede, de fato, o que
se prop0s a medirt®.

O instrumento teve seu conteddo validado'’.
Inicialmente as equivaléncias - semantica, idiomatica,
conceitual e cultural - foram asseguradas por um processo
de traducdao preciso?628, Posteriormente, a validade de
contelddo quanto aos critérios compreensdao/clareza,
importancia/relevancia e abrangéncia foi evidenciada a partir
dos valores de IVC obtidos, superiores ao proposto pela
literatura?®3°, Estes resultados corroboram estudos prévios,
como obtido no processo de adaptacao do PDCB para o
alemao tanto para cuidadores de pessoas com DP!3, quanto
outros tipos de parkinsonismol4,

Embora tenham sido realizadas a adaptacao
transcultural para o Portugués-Brasil do PDCB e a avaliacao
de validade de contelido, estudos futuros devem analisar as

demais propriedades de medida deste instrumento.

CONCLUSAO

O presente estudo mostrou que a versao em Portugués
brasileiro do PDCB mostrou-se ser de facil compreensao,
relevante e abrangente, com validade de conteldo adequada
e de rapida aplicacdo. Espera-se que este instrumento possa
auxiliar pesquisadores para avaliar a sobrecarga do cuidador
de pessoas com DP e nortear o estabelecimento de metas no

contexto clinico, direcionando estratégias de promocdo a
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saude do cuidador. Estudos que avaliam outras propriedades
de medida, com um nUmero maior de participantes, sao

recomendados.
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Anexo 1. Parkinson’s Disease Caregiver Burden — Brasil.

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

1. Eu jd me machugei como resultado do cuidado dele(dela), por exemplo, tensdo nas costas como resultado de
levantar o paciente.
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L] L]

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

L] L] L] L] L]

3. Eu me sinto incomodado(a) ou frustrado(a) porque meu sono é pertubado por ele/ela a noite.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L]

4. Eu acredito que durmo o suficiente a noite e eu me sinto acordado(a) durante o dia.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L]

5. Lidar com as imprevisibilidades dos sintomas no dia a dia torna a situacdo frustrante e dificil.
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L]

6. Eu me sinto tranquilo(a) com a lentidéo com que ele/ela se movimenta e faz as coisas.
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L]

7. Ele/Ela tem dificuldade com urgéncia urinaria e ajuda-lo(la) no banheiro é muito dificil para mim.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L] L]

8. Eu tenho tido dificuldade para lidar com os comportamentos compulsivos dele/dela (como jogos de azar,
hiperatividades sexual, atividades de lazer e acumulagdo).
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L] L]

9. Eu me sinto ansioso(a) ou confuso(a) porque ele/ela pode estar sofrendo de depressao.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L] L]

10. Eu me sinto tranquilo(a) em cuidar de nossas responsabilidades, como tomar decisdo, tarefas domésticas e
COMPpromissos.
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

L] L] L] L] L]

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

L] L] L] L] L]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]
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12. Eu me sinto ansioso porque eu preciso estar atento ao que ele/ela esta fazendo todo o tempo.
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] []

13. Eu me preocupo quando ele/ela quer tomar mais medicagdo para Parkinson do que receitadas pelo médico.
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

14. Eu acho muito facil lidar com os medicamentos dele.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

15. Eu me sinto envergonhado(a) por causa dos seus comportamentos e comentarios.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

16. Eu me sinto confortavel saindo de casa com ele/ela.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

17. Eu ndo gosto quando as pessoas notam o seu tremor ou discinesia (movimentos involuntarios anormais).
Discordo Totalmente  Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

18. Eu sinto que ele/ela ainda é meu(minha) amigo(a).
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

19. Eu sinto falta dos bons tempos que costumavamos passar juntos.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] []

20. Eu ainda sou capaz de fazer planos para o futuro ou perseguir meus sonhos.
Discordo Totalmente Discordo em Parte Talvez Concordo em Parte Concordo Totalmente

[] [] [] [] []

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

[]

[ ]
[ ]

[ ]
[ ]

[ ]
[ ]

[]
[]

[ ]
[ ]

[ ]
[ ]

[]
[]

Nenhuma sobrecarga Muita sobrecarga

(] 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

I X 3 I I I X X X I I
x L x T x x X x X x =
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