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ABSTRACT:

Parkinson's disease (PD) is a progressive, chronic and incurable neurodegenerative
disease. Many studies on PD have been carried out, but the disease remains a major
research challenge. The significant increase in its incidence expected for the next
decades strengthens the need to build new methods and treatments. The symptoms of
the disease induce a progressive impairment of the affected person's functionality, with
a reduction in the ability to perform activities of daily living (ADLs). Given the wide
variability of symptomatic presentation, individual assessments are relevant for
intervention strategies in the management of PD. Scales, questionnaires and forms

are widely used in clinical practice, and their functionality and psychometric quality



must be proven before their application on a large scale. The Parkinson's Disease and
Disability Self-Rating Scale (SPDDS) is a self-assessment scale that analyzes the
impact of PD on the performance of ADLs. The present study aimed to translate,
analyze and adapt the SPDDS for subsequent validation for application in the Brazilian
population. Therefore, translation, analysis and adaptation steps were carried out with
the help of participants belonging to two main categories: professionals from different
areas related to disease management and linguistic and cultural issues related to
translations; and people affected by PD, the target audience of the instrument in
question. After careful evaluation and analysis, a Brazilian version of the scale was
built with semantic, idiomatic, experimental, cultural and conceptual equivalence. The

scale will continue for further validation in a sample of the Brazilian population.

RESUMO:

A doenga de Parkinson (DP) € uma doenga neurodegenerativa progressiva, crénica e
incuravel. Muitos estudos sobre a DP vém sendo realizados, mas a doenca
permanece um grande desafio de pesquisa. O aumento significativo de sua incidéncia
esperado para as proximas décadas fortalece a necessidade da construgao de novos
métodos e tratamentos. Os sintomas da doenga induzem comprometimento
progressivo da funcionalidade da pessoa acometida com redug¢ao da capacidade de
execugao das atividades de vida diaria (AVDs). Dada a grande variabilidade de
apresentacao sintomatica, avaliagdes individuais séo relevantes para estratégias de
intervengao no manejo da DP. Escalas, questionarios e formularios sao muito
utilizados na pratica clinica, e sua funcionalidade e qualidade psicométrica devem ser
comprovadas antes de sua aplicagdo em larga escala. A escala de autoavaliagcédo da
doenca de Parkinson e Incapacidade (SPDDS) é uma escala de autoavaliagao que
analisa o impacto da DP na execugao das AVDs. O presente estudo objetivou traduzir,
analisar e adaptar a SPDDS para subsequente validagao para aplicagdo na
populacao brasileira. Para tanto, etapas de traducao, analise e adaptacao foram
realizadas com o auxilio de participantes pertencentes a duas categorias principais:
profissionais de diversas areas relacionadas ao manejo da doencga e a questdes

linguisticas e culturais relacionadas a tradugdes; e pessoas acometidas pela DP,



publico-alvo do instrumento em questédo. Apds criteriosa avaliacdo e analise, uma
versao brasileira da escala foi construida com equivaléncia semantica, idiomatica,
experimental, cultural e conceitual. A escala seguira para posterior validagao em

amostra da populagao brasileira.

Palavras-Chave: Doenca de Parkinson. Escala de autoavaliagdo da doenca de

Parkinson e Incapacidade. SPDDS. Validagao. Atividades de vida diaria.

INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) € uma doenga neurodegenerativa progressiva
complexa, caracterizada por sintomas motores e ndo-motores. E a segunda doenca
neurodegenerativa mais comum no mundo, com prevaléncia de 0,5 a 1% na
populagao de 65 a 69 anos, aumentando para 1 a 3% entre pessoas com 80 anos ou
mais . Estudos prospectivos indicam um aumento em mais de 30% até 2030, dado o
franco envelhecimento da populacdo mundial. Os custos econdmicos e sociais
associados, diretos e indiretos, sdo exorbitantes 2.

Além de progressiva e incuravel, a etiologia da DP é inespecifica e um teste
diagndstico confiavel ainda néo esta disponivel. Atualmente, o diagnéstico € baseado
em sintomas clinicos e histérico que s6 podem conferir o diagnéstico provavel de DP,
uma vez que o diagndstico definitivo requer avaliagao histopatolégica, com a
identificagdo de corpos de Lewy (CL) contendo a-sinucleina ou neuritos de Lewy °.

Ao longo do curso da doencga as perdas funcionais incluem dificuldades na
marcha, equilibrio, execugao de dupla tarefa ou fungdes cognitivas, entre outras, que
induzem perda progressiva da independéncia nas atividades da vida diaria (AVDs)*. A
apresentacao sintomatica € complexa, variada e nao linear no curso da doencga.
Dessa forma, uma avaliagao criteriosa e abrangente é fundamental no
acompanhamento e complexo manejo da DP.

Atualmente, um numero crescente de questionarios ou instrumentos de
medida que avaliam caracteristicas psicossociais e diversos desfechos em saude esta
disponivel para uso em pesquisas, na pratica clinica e na avaliagdo de saude da

populagcdo. Todavia, muitos ndo tém sido validados de maneira adequada, apesar da



clara necessidade de avaliagao aprofundada das propriedades psicométricas de tais
instrumentos para garantia da qualidade dos resultados °.

A Self-Assessment Parkinson's Disease Disability Scale (SPDDS) de Brown,
MacCarthy, Jahanashi e Marsden ° ¢ uma escala unidimensional que mede a
incapacidade nas AVDs em pessoas acometidas pela DP. Nela, o paciente indica o
quanto é capaz de realizar as atividades sem ajuda. A escala contém 24 itens e usa
uma escala Likert de 5 pontos’. No entanto, a SPDDS ainda n3o foi traduzida para a
lingua portuguesa e validada no Brasil ndo havendo dados que confirmem se a escala
apresenta os critérios necessarios para a avaliagao do desempenho nas AVDs na
populacgao brasileira. Portanto, o presente estudo objetiva traduzir e realizar a

adaptacao transcultural da escala, para posterior validagao no Brasil da SPDDS.

METODOS

Trata-se de um estudo de traducao e analise de um instrumento avaliativo
unidimensional que mensura a incapacidade nas AVDs em pessoas com DP. O
instrumento foi traduzido e analisado para posterior validagdo com o objetivo de
garantir a aplicabilidade de seu uso no Brasil para avaliar a progressao da DP.
Foram realizadas a traducgéao, analise, adaptacao e pré-teste da escala para futura
validacdo. Todos os procedimentos foram aprovados pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto de Ciéncias da Saude (ICS) da UFPA. Os procedimentos

estao descritos a seguir.
Escala

A SPDDS ¢é uma escala unidimensional e mensura a incapacidade nas AVDs
em pessoas com DP. Seus itens abordam o desempenho individual das AVDs. E
administrada como uma autoavaliagao que pode ser respondida pelo paciente,
pelo cuidador ou conjuntamente. Durante a administragao, a pessoa € solicitada a
quantificar até que ponto é capaz de realizar AVDs delineadas sem auxilio. As

AVDs elencadas incluem itens relacionados a tarefas simples do dia-a-dia, como



servir-se de liquidos, levantar-se de uma poltrona ou da cama, vestir-se e pegar

objetos do chao’.

A avaliagdo contém 24 itens e usa uma escala Likert de 5 pontos (1 a 5)
para indicagao da capacidade de realizacdo de AVDs, de acordo com a descrigao

a segquir:
(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade
(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo
(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer com muita ajuda
(5) totalmente incapaz de fazer

O valor total da escala é a soma das pontuagdes destas 24 questdes e os
escores podem variar de 24 a 120 pontos, com pontuagdes mais altas indicativas
de comprometimento mais grave. A avaliagado pode ser concluida em menos de 10

minutos 8.
Participantes

Participaram da pesquisa profissionais de diversas areas da saude, educacao
e pessoas acometidas pela DP de ambos os sexos e/ou seus cuidadores. As pessoas
com DP e/ou cuidadores foram recrutadas dentre participantes de outros projetos de
pesquisa em reabilitacdo no Laboratério de Estudos em Reabilitagéo Fisica (LAERF)
do ICS/UFPA. Todos os participantes acometidos pela DP passaram por triagem para
checagem do diagnéstico clinico, esquema farmacolégico e historico clinico. Para a
analise técnica da traducao participaram dez profissionais de saude e um profissional
da educacéo (letras), com experiéncia prévia ou conhecimento aprofundado acerca
da DP em seus aspectos clinicos, terapéuticos ou de manejo, e/ou experiéncia
relacionada a estudos linguisticos e tradugao. Para a analise e pré-teste da escala
participaram nove pessoas acometidas pela DP e/ou seus cuidadores. O diagndstico

clinico da DP foi considerado de acordo com os critérios do Banco de Cérebros de



Londres, e os participantes deveriam estar em condi¢cdes de responder as questdes
propostas. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido Eletronico — E-TCLE (apéndice 1).

Procedimentos

No presente trabalho foram realizadas a tradugao, analise e adaptacao e etapa de
pré-teste da SPDDS. Os pesquisadores realizaram inicialmente a traducao da escala
a partir de inteligéncia artificial (tradutor do Google) garantindo traducgao inicial literal.
Posteriormente, o instrumento foi submetido a analise dos profissionais, seguido de
adaptacdes e analise e pré-teste por pessoas com DP e/ou seus cuidadores. Em
etapas posteriores a este relato, pretendemos proceder a testes para validagao da

SPDDS para uso no Brasil.

Etapa 1 - Tradugao

Traducgao Inicial: A traducéo do inglés para o portugués foi realizada por
software de tradugao utilizando |A, seguida de revisao e analise pelos
profissionais. A etapa de revisao e analise visou produzir uma versao otimizada da
escala, comparando os comentarios dos profissionais e discutindo as possiveis
mudancas. O comité consistiu em equipe multidisciplinar, composta por
profissionais da area da saude, pesquisadores e profissionais da educagao com
experiéncia em pesquisa, clinica e manejo da DP e/ou experiéncia em tradugdes.
Durante o processo de tradugao, foram observados os aspectos de equivaléncia
semantica, idiomatica, experimental ou cultural e equivaléncia conceitual. A
traducao foi avaliada quanto a clareza, aplicabilidade e pertinéncia pelos

profissionais e pessoas com DP.

Apos a traducgao inicial, realizada de forma literal e sem qualquer corregao
mesmo se identificada qualquer necessidade de adequacgao, o questionario foi
enviado para a avaliacéo e sugestdes dos profissionais sendo solicitado que

avaliassem quesitos como compreensao, interpretagdo, adequagao dos termos e



instrucdes de cada questdo, impressodes e sugestdes. Abaixo estdo listados os

perfis dos profissionais que participaram desta etapa da pesquisa.

1- MMJ - Fisioterapeuta. Doutora em Neurociéncias e Biologia Celular, professora
da Faculdade de Fisioterapia e pesquisadora com experiéncia em estudos com a
DP.

2- DSPB - Fisioterapeuta. Doutora em Doencas Tropicais. Professora da Faculdade
de Fisioterapia, pesquisadora com experiéncia em estudos com a DP.

3- KAPM - Fisioterapeuta. Mestranda em Neurociéncias e Biologia Celular, com
pesquisas a respeito da DP.

4- JAPCM - Veterinario. Primatologista. Doutor em Neurociéncias e Biologia Celular.
Pesquisador do Instituto Evandro Chagas com pesquisas sobre a DP.

5- BLSL - Médico neurologista. Especialista em disturbios do movimento. Doutor em
Medicina (Neurologia). Bilingue. Fluente em inglés e portugués.

6- TSD - Psicéloga, nutricionista, Mestra em psicologia. Pesquisadora com
experiéncia em estudos com a DP.

7- JK - Médico. Especialista em Saude da Familia. Bilingue. Fluente em inglés e
portugués.

8- IPM - Psicéloga. Mestranda em Neurociéncias e Comportamento. Desenvolve
pesquisas a respeito da DP.

9- JSD - Educadora Fisica. Mestranda em Neurociéncias e Biologia Celular.
Desenvolve pesquisas a respeito da DP.

10- LVK - Educadora Fisica. Doutora em Neurociéncias e Biologia Celular.
Pesquisadora com estudos acerca da DP. Bilingue, fluente em inglés e portugués.
11- WTP - Professora de letras. Mestre em Ciéncias da Educagao. Bilingue, fluente

em inglés e portugués.

Apobs o envio do instrumento aos profissionais com a orientagdo de que os
mesmos o avaliassem quanto aos critérios anteriormente citados, a avaliagao
qualitativa foi considerada para a modificagdo do conteudo. Mudangas propostas

por mais de um participante levaram a edigdo apropriada. As revisdes sugeridas



por apenas um participante foram avaliadas pelos pesquisadores para chegar a um

consenso sobre a implementagdo de mudangas °.
Etapa 2 - Pré-teste

Apés a tradugédo, analise e adaptagéo do conteudo a SPDDS passou por
uma etapa de pré-teste, com a abordagem de nove pessoas com DP e/ou seus
cuidadores que preencheram a escala por meio de formulario eletrénico
compartilhado por meio de aplicativo de mensagens. Apos o preenchimento da
escala, os participantes foram entrevistados pelos pesquisadores durante chamada

telefonica.

Nesta fase, foram realizados questionamentos de avaliagao qualitativa,
solicitando aos respondentes que emitissem comentarios ou sugestdes sobre as
perguntas do instrumento acerca da clareza e organizagao dos itens. Foram
realizadas as seguintes perguntas aos mesmos: 1-Vocé entendeu o questionario?
2- Teve alguma duvida durante seu preenchimento? 3- Sentiu falta de algum item
que deveria estar presente? 4- Vocé acha que ele avaliou bem o seu nivel
funcional? Para os participantes que nao sugeriram modificagdes, foi considerado
que os itens aplicados no instrumento foram satisfatérios. Da mesma forma que na
analise anterior, as sugestdes foram avaliadas pelos pesquisadores para chegar a
um consenso sobre a possivel implementagcao de mudancas. Em uma etapa
posterior a este estudo, o instrumento construido seguira efetivamente para

avaliacao das suas propriedades psicométricas e validacao.

RESULTADOS

ANALISE DOS PROFISSIONAIS E ADAPTAGOES

Abaixo descrevemos as principais sugestdes, organizadas de acordo com os itens
da escala. Estéo indicadas as sugestdes que foram acatadas ou rejeitadas com as
devidas justificativas. As sugestdes foram feitas a partir da analise da versao inicial
traduzida pelo Google tradutor (ANEXO [). Apds as adequacgdes, a versao

apresentada para os participantes com Parkinson na fase de pré-teste foi construida



(ANEXO I1). As transcrigdes detalhadas das sugestdes, as consideragdes e

modificagdes podem ser observadas no ANEXO lIII.
Parte | - Orientagoes

Os profissionais apontaram para a necessidade de explicagdes a respeito dos
objetivos do questionario, ou sobre a necessidade de especificagdes sobre o que se
entende por situagdes do cotidiano. Com base nestes apontamentos, modificamos o

texto para expor com maior clareza a fungao e objetivos do questionario.

Foi percebida a auséncia de questdes relacionadas ao uso do banheiro. A sugestao
nao foi acatada para n&o alterarmos a forma geral do questionario, dado o objetivo

do presente estudo.
Parte lI- Escala de Likert

A escala em sua tradugao original foi um dos pontos mais citados entre os
profissionais. A descricdo da mesma apresenta direcionamentos que sao de
interesse exclusivo dos pesquisadores, e sua apresentagcido ao paciente com
Parkinson poderia causar vieses na avaliagdo. Os termos “capaz” e “incapaz” foram
apontados como problematicos, ja que na lingua portuguesa possuem significados
de carater pejorativo. Apos deliberagdes, foram realizadas modificagdes excluindo
da descrigao informagdes pertinentes apenas para os pesquisadores, bem como os
termos “capaz” e “incapaz” foram substituidos por “consigo” ou “ndo consigo”.
Sugestdes a de mudangas de numeragao da escala foram rejeitadas dados os

objetivos do estudo.
Parte lll- Cabegalho

Foram sugeridas modificagdes para aumentar a clareza com relagao a janela
temporal avaliada, e a substituicdo do termo “paciente” por “pessoa”, que foram
acatadas. A indicagcado de quem estaria preenchendo o questionario foi criticada,
uma vez que trata-se de escala de autoavaliagdo. Todavia, dada a possibilidade de

preenchimento pela pessoa com Parkinson juntamente com seu cuidador, ou 0



auxilio por parte de um profissional por questdes motoras ou educacionais, a

sugestao foi rejeitada.
Parte IV- Escala

1 - “Lavar rosto e maos”; 2 - “Escovar os dentes”; 10 - “tomar banho”; 11 - “Tirar a

roupa” - Sem sugestdes, os itens permaneceram conforme a tradugao primaria.

3 - “Usar um telefone”. Foram apontadas questdes relacionadas ao desenvolvimento
tecnolégico atual, ja que nao se utiliza mais um telefone somente para ligagdes
telefbnicas, mas para outras fungdes que refletem habilidades diversas das
avaliadas no instrumento inicial. O amplo acesso a telefones é um fato bastante
recente, e dada a populacéao alvo ser de idosos, a avaliagdo deveria considerar
fatores relacionados ao uso dos telefones atuais, e a variaveis como problemas

visuais. O topico foi modificado para “Usar um telefone/celular, fazer uma ligagao”.

4 - “Fazer cha ou café”. Foi apontada a possibilidade de que essas bebidas podem
nao ser habituais da pessoa. Ainda, o papel que a pessoa representa no contexto
familiar, pode ou nao incluir atividades como preparacao de alimentos, sendo
necessario incluir o termo “servir” ou “servir-se” no item. A primeira sugestéo foi
rejeitada por conta de essas bebidas serem comuns para a maioria dos brasileiros.

A segunda sugestao foi acatada, incluindo o termo “servir”.

5 - “Inserir e remover um plugue elétrico”. Foram apontadas sugestbes envolvendo

termos como “cabo elétrico”, por exemplo. Foi acatado o termo mais utilizado que foi

“tomada elétrica” para facilitar a compreensao da tarefa.

6 - “Derramar leite de uma garrafa ou caixa”. Apontou-se a necessidade de
descrever de forma mais clara a tarefa. Os termos “servir’ e “colocar” foram os mais

sugeridos, uma vez que o termo “derramar” denota situagéo acidental. Ajustamos o
item para melhor descrever o ato de transferir um liquido a partir de uma garrafa ou

caixa em um copo.

7 - “Andar pela casa/apartamento”. Foi apontada a necessidade de verificacdo de

comorbidades para a avaliagao do item, como sequelas de AVCs, vertigens, ou



desordens no sistema osteoarticular. A sugestao foi rejeitada dados os objetivos do

presente estudo.

8 - “Levantar da poltrona”. Foi observada a necessidade de apontar outros tipos de

assentos. Foram adicionados os termos “poltrona, cadeira, sofa ou banco”.

9 - “Peqgar objeto do chao”. O termo “do” foi alterado para “no” por questdes de

concordancia.

12 - “Sequrar e ler jornal”. Questionou-se a avaliagao do quesito em relagéo ao nivel
educacional do avaliado. Dadas as evolu¢des nos meios de comunicagao, foi
sugerida a inser¢ao do item “revista”. O primeiro ponto foi rejeitado ja que nao
objetivamos analisar a capacidade de avaliagao dos itens do SPDDS. Pela

equivaléncia cultural foi incluido o item “revista”.

13 - “Segqurar xicara e pires”. Existia necessidade de clareza com relagao a

simultaneidade da tarefa. Foram adicionados os termos “ao mesmo tempo”.

14 - “(Levantar-se) Sair da cama”. Foram apontadas questdes culturais como o uso
de rede por parte de idosos de algumas partes do Brasil, e questdes de
concordancia. Apds deliberagdo, foi ajustada a concordancia para “Levantar-se da

cama’.
15 - “Se vestir’. Ajustada para “Vestir-se”.

16 - “Descer as escadas”; 17 - “Subir as escadas”. Foi percebido que as questdes

permitem livre interpretagao: “escadas” pode significar 5 ou 50 degraus de forma
similar. Apds analise, indicamos na questao o numero médio de degraus

equivalentes a um lance de escadas simples, na faixa de 10 a 15 degraus.

18 - “Lavar a louca”. Semelhante ao item 4, o papel desempenhado pelo avaliado no
seio familiar pode impossibilitar a correta avaliagao dessa questao. Assim, foi
sugerida a inclusao de tarefa similar do ponto de vista funcional, mas
desempenhada por um papel doméstico diferente. Adicionamos “ou trocar uma

lampada”.



19 - “Caminhar fora, por exemplo, para lojas locais”. Questionou-se os tipos de
locais, pertinéncia em relagao ao cotidiano do avaliado, e questdes referentes a

comorbidades e a relevancia do tipo de ambiente para tal avaliagdo. Dados os
objetivos do trabalho, as duas ultimas sugestdes nao foram acatadas. Com relagcao
a primeira, o item foi ajustado para “caminhar para locais proximos de sua casa (ex:

mercado, praga, farmacia, igreja)”.

20 - “Cortar comida com faca e garfo”. Foi apontada a necessidade de incluir o
termo “talher” para analise independentemente de preferéncias. O item foi alterado

para “Utilizar talher, cortar comida com faca e garfo”.

21 - “Abrir latas (sem usar abridor elétrico)”. Novamente, o papel da pessoa na

familia pode ou n&o incluir atividades de cozinha. Ainda, a questao cultural
relacionada ao uso de abridores elétricos que sdo comuns nos paises
norte-americanos e europeus. Para uso no Brasil, deve-se apenas referir-se a usar

um abridor de latas. A sugestéo foi acatada.

22 - “Virar na cama”. Necessidade de ajustes de concordancia. Item ajustado para

“virar-se na cama’.

23 - “Viajar de transporte publico”. O termo “viajar de” na lingua inglesa e
portuguesa possuem diferentes conotagdes, significando na primeira simplesmente
0 uso de transporte publico. A fim de garantir o entendimento acerca da atividade

proposta, o item foi alterado para “andar de énibus, transporte publico”.

24 - “Escrever uma carta”. Foi um dos itens mais frequentemente comentados, dada
a evolucao dos meios de comunicagao. Ainda, dado o ano de elaboracao do
instrumento, a capacidade avaliada remete a habilidade motora de escrever. Dessa
forma, a simples atualizagéo para “escrever um email ou uma mensagem de texto”
nao necessariamente referiria a tarefa originalmente analisada. Compilando as
sugestdes dos profissionais, o item foi alterado para “escrever a mao uma lista,

bilhete, receita ou recado”.



PRE TESTE DA ESCALA

As falas das pessoas com DP que responderam a escala e foram questionadas
quanto a facilidade de compreensao e realizagdo da mesma demonstraram que de
um modo geral a versao apos alteragdes foi de facil compreensao e aplicagéo. As
consideragdes para cada uma das questdes estdo descritas abaixo. As transcricdes
na integra encontram-se no ANEXO |V deste manuscrito.

Com relagao a compreensao e facilidade de preenchimento do questionario, todos
os participantes afirmaram néo ter tido dificuldade de compreender as questdes.
Muitos apontaram para a participagao anterior em outras pesquisas, o que facilitaria
devido a sua familiaridade com instrumentos similares. Uma das participantes
apontou que o tamanho da fonte dificultou um pouco a leitura. Quando questionados
se tiveram alguma duvida durante o preenchimento, apenas um participante
apontou para o item 5, que nao compreendeu no que consistiria a tarefa de remover
uma tomada elétrica. Quanto a sentirem falta de algo no instrumento, foram
apontadas questdes de cunho psicoldgico, e o papel das oscilagdes da medicagao
gue nao sao contemplados no instrumento. Outros apontaram questdes referentes a
medicacgéao e atividades fora do ambiente doméstico. Quando questionados se
acreditam que o instrumento avaliou bem seu nivel funcional, afirmaram que o
questionario é bastante simples e nao cobre fatores relevantes apontados na

questao anterior. Segundo estes, nao avaliou totalmente seu nivel funcional.

DISCUSSAO

Este trabalho objetivou realizar a tradugao e adaptacao da escala SPDDS para

aplicacao no Brasil. A traducdo inicial se deu pela coleta de informacdes dadas pela
traducao e/ou validacao dos questionarios de BIEMANS (2001) e GAZIBARA (2013)
ambos citam o trabalho de BROWN (1989) que € a referéncia mais antiga da escala

que encontramos.

Optamos pela utilizagéo de software de tradugéao por inteligéncia artificial por conta
da evolugao ja bastante conhecida destas ferramentas, que deixaram de utilizar a

tecnologia SMT (statistical machine translation) e passaram a utilizar o sistema de



aprendizado de maquinas NMT (neural machine translation), alimentado em tempo
real por dados de usuarios humanos, o que refinou grandemente as ferramentas de

tradugdo .

As analises iniciais enquadraram aspectos de linguagem, culturais, ortograficos e
éticos. Algumas ideias foram rejeitadas do ponto de vista pratico e contextual,
porque nosso objetivo é unicamente traduzir e adaptar a escala para validagéo no
Brasil. Em sugestdes como utilizagdo do banheiro ou outras AVDs n&o incluidas na
SPDDS, apesar de pertinentes, sua inclusao alteraria a estrutura da escala. Outra
sugestao de que o trecho “devido a doenga de Parkinson vocé é capaz de...”
deveria constar antes de cada pergunta foi refutada para nao se tornar repetitivo e
cansativo. Além destas, outras sugestdes foram analisadas e rejeitadas, pois o
intuito deste estudo é realizar a tradugao e adaptacao da escala SPDDS e torna-la o
mais fidedigna possivel. Além das sugestdes relacionadas a tradugao, questdes
linguisticas, culturais e éticas, n&o realizamos altera¢gdes que modificassem sua

estrutura ou qualidade psicométrica.

A escala Likert recebeu diversas criticas pelos termos “capaz e incapaz”’, com
argumentos contundentes com relagéo a percepgéao e interpretacdo. Sabemos que
na lingua portuguesa tais termos podem ter conotagdes pejorativas, associadas a
estigmas relacionados as deficiéncias. As alteragdes acatadas foram a utilizagéo
dos termos “consigo e n&o consigo”, com suas devidas concordancias, trazendo
suavidade aos termos anteriores, evitando pejoragdes. Outro ponto relevante
refere-se ao termo utilizado para referir-se aos sujeitos-alvo de investigacao da
SPDDS: a evitagcado do termo “paciente” e substituicdo por “pessoa”. Em estudos
acerca de terminologias adequadas para grupos acometidos por diferentes
patologias, aponta-se para a humanizagao promovida pelo uso do termo “pessoa
»12

com...”’?, que resolvemos, dessa forma, empregar neste instrumento especialmente

por se tratar de escala de auto avaliagao.

O indicativo da pessoa que estava respondendo o questionario, que poderia nao
necessariamente ser a propria pessoa acometida pela DP foi questionado. Apesar

de ndo termos acatado a alteracio por conta da relevancia do auxilio do cuidador



e/ou profissional em determinados casos, a questao nos permitiu ampliar a reflexao
relacionada ao circulo pessoal da pessoa com DP, apontando para a relevancia de

uma escala da percepc¢ao da evolugao da doenca pelo prisma do cuidador.

Com excegao das questdes 1, 2, 10 e 11, as perguntas da escala receberam varias
sugestodes. As sugestdes aceitas tiveram em sua maioria cunhos de concordancia,
fatores sociais (papéis empregados pelas pessoas dada sua posi¢ao no seio familiar
e diferencas de género), questdes histérico-culturais relacionadas a vida doméstica
da populacéo brasileira, ou a evolugao dos modos de vida desde a concepgao do
questionario (e.g.evolugao tecnoldgica)™. Um dos exemplos mais emblematicos que
encontramos foi a questao referente a agao de escrever uma carta, um item
bastante controverso tanto pela evolugao dos modos de comunicacao que
basicamente extinguiram o ato de escrever cartas, quanto pela necessidade de
compreender o tipo de habilidade relacionado as AVDs que a questdo buscava
avaliar em seu formato original. Apos analise, as sugestdes aceitas remetem a
atividades mais atuais e corriqueiras como anotar uma receita ou fazer uma lista de

compras, havendo ainda assim a necessidade de apontamento da escrita a mao.

Quanto as analises realizadas pelas pessoas com Parkinson, algumas questdes
devem ser observadas com cautela. Um dos fatores reflete as propriedades da
escala em si, independente do seu processo de traducdo e adaptacido. Para a maior
parte dos participantes, a escala ndo avalia completamente a sua capacidade
relacionada as AVDs. Os apontamentos de diversos participantes a respeito de
participacdes prévias em outros estudos, nos quais nao tiveram o devido acesso
aos seus resultados é fato bastante preocupante do ponto de vista ético e levanta
questdes a respeito das condutas na realizacdo de pesquisas com seres humanos,
devendo ser estritamente observados os preceitos da Declaracdo de Helsinque e do
Codigo de Nuremberg ™ e um cuidado numa abordagem humanizada para que o
participante ndo se sinta, como apontado, “usada para coleta de dados e depois

descartada’.

ApOs as alteracoes realizadas, pretendemos proceder a aplicagao da SPDDS para

avaliacao de suas variaveis psicomeétricas e correlagdo com outras medidas, para



sua validacao para uso no Brasil. Esta etapa precisou ser adiada por conta da
pandemia de COVID-19. Todavia, acreditamos que as alteragdes aqui realizadas
foram suficientes para garantir a equivaléncia seméantica, idiomatica, experimental,
cultural e conceitual da SPDDS. A continuagao deste processo sera de grande
relevancia para as pessoas acometidas pela DP ou os multiplos profissionais

envolvidos em seu manejo.

Limitagdes do Estudo

Destacamos a amostra pequena de participantes, seja no escopo dos profissionais
ou das pessoas acometidas pela doenga. Futuramente, projeta-se a continuagao da
pesquisa visando um maior N, além da validagédo da escala. Sendo considerado tais
resultados preliminares, a verséo Brasileira da SPDDS caminha para ser validada

como uma escala confiavel na avaliagdo do impacto da DP na execugao das AVDs.

CONCLUSAO

A traducéo, ajustes e adaptacdes da SPDDS foram suficientes para o alcance de
uma versao em lingua portuguesa da escala com suficiente equivaléncia seméantica,
idiomatica, experimental, cultural e conceitual. A utilizagdo de software de tradugao
por NMT garantiu uma tradugao satisfatéria, e a analise por parte de profissionais
com experiéncia no objeto de estudo da Escala bem como pelo publico-alvo da
escala em si foram de grande relevancia para uma analise criteriosa dos pontos
levantados por ela, levando a analise para além de uma simples tradugao. Estudos
posteriores para a validagao do referido instrumento fazem-se necessarias e terao

grande relevancia cientifica e clinica.



Referéncias Bibliograficas:

1. Tysnes OB, Storstein A. Epidemiology of Parkinson's disease. J Neural
Transm (Vienna). 2017 Aug;124(8):901-905. doi: 10.1007/s00702-017-1686-y.
Epub 2017 Feb 1. PMID: 28150045.

2. Kouli A, Torsney KM, Kuan WL. Parkinson’s Disease: Etiology,
Neuropathology, and Pathogenesis. In: Stoker TB, Greenland JC, editors.
Parkinson’s Disease: Pathogenesis and Clinical Aspects [Internet]. Brisbane
(AU): Codon Publications; 2018 Dec 21. Chapter 1. PMID: 30702842.

3. Stoker TB, Greenland JC, editors. Parkinson’s Disease: Pathogenesis and
Clinical Aspects [Internet]. Brisbane (AU): Codon Publications; 2018 Dec 21.
PMID: 30702835.

4. Perry SIB, Nelissen PM, Siemonsma P, Lucas C. The effect of functional-task
training on activities of daily living for people with Parkinson's disease, a
systematic review with meta-analysis. Complement Ther Med. 2019
Feb;42:312-321. doi: 10.1016/j.ctim.2018.12.008. Epub 2018 Dec 16. PMID:
30670260.

5. Souza AC, Alexandre NMC, Guirardello EB. Psychometric properties in
instruments evaluation of reliability and validity. Epidemiol Serv Saude. 2017
Jul-Sep;26(3):649-659. English, Portuguese. doi:
10.5123/S1679-49742017000300022. PMID: 28977189.

6. Brown RG, MacCarthy B, Jahanshahi M, Marsden CD. Accuracy of
self-reported disability in patients with parkinsonism. Arch Neurol. 1989
Sep;46(9):955-9. doi: 10.1001/archneur.1989.00520450025014. PMID:
2528339.

7. Biemans MA, Dekker J, van der Woude LH. The internal consistency and
validity of the Self-Assessment Parkinson's Disease Disability Scale. Clin
Rehabil. 2001 Apr;15(2):221-8. doi: 10.1191/026921501667641185. PMID:
11330768.

8. Stallibrass C, Sissons P, Chalmers C. Randomized controlled trial of the
Alexander technique for idiopathic Parkinson's disease. Clin Rehabil. 2002
Nov;16(7):695-708. doi: 10.1191/0269215502cr5440a. PMID: 12428818.

9. Links AR, Tunkel DE, Boss EF. Stakeholder-Engaged Measure Development
for Pediatric Obstructive Sleep-Disordered Breathing: The Obstructive
Sleep-Disordered Breathing and Adenotonsillectomy Knowledge Scale for
Parents. JAMA Otolaryngol Head Neck Surg. 2017 Jan 1;143(1):46-54. doi:
10.1001/jamaoto.2016.2681. PMID: 27631116; PMCID: PMC6492028.

10.Gazibara T, Stankovic |, Tomic A, Svetel M, Tepavcevic DK, Kostic VS,
Pekmezovic T. Validation and cross-cultural adaptation of the
Self-Assessment Disability Scale in patients with Parkinson's disease in



Serbia. J Neurol. 2013 Aug;260(8):1970-7. doi: 10.1007/s00415-013-6906-2.
Epub 2013 Apr 7. PMID: 23564334.

11. Qu, Weiwei. "Algorithm Design of Translation Accuracy Correction for English
Translation Softwares." Journal of Physics: Conference Series. Vol. 1852. No.
4. 0P Publishing, 2021.

12.Ribeiro DG, Pottker CA. "Educacao especial: Uma breve revisao
terminoldgica." Revista Uninga Review 33.3 (2018): 29-38.

13.Pereira AG, Lima TM, Santos FC. "Society 5.0 as a result of the technological
evolution: Historical approach." International Conference on Human
Interaction and Emerging Technologies. Springer, Cham, 2019.

14.Albuquerque A. "Para uma ética em pesquisa fundada nos direitos humanos."
Revista Bioética 21 (2013): 412-422.



APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ELETRONICO (E-TCLE)
Vocé esta sendo convidado (a) para participar como voluntario(a) da pesquisa

“Traducao e analise da versao brasileira da escala de autoavaliagao da doenca de
parkinson e incapacidade”, que tem como objetivo garantir a aplicabilidade de seu
uso no Brasil como mais uma ferramenta para avaliar as atividades de vida diaria
em pacientes com Parkinson.

A coleta de dados sera dividida em 2 partes. A primeira parte sera realizada
por meio de formulario eletrébnico com o preenchimento da Escala de autoavaliagao
da doenca de Parkinson e incapacidade (SPDDS), na qual € composta por 24 itens
e avalia o desempenho individual das atividades de vida diaria (AVDs). A segunda
parte da avaliacdo sera apds o preenchimento da escala, os participantes serao
entrevistados pelos pesquisadores por meio de chamada telefénica. Serdo
realizados questionamentos de carater qualitativos aos participantes de modo que
eles possam elencar comentarios ou sugestdes sobre as perguntas do instrumento
acerca da clareza e organizagao dos itens. Os pesquisadores se comprometem a
dar o suporte necessario aos pacientes, orientando e tirando duvidas quanto ao
preenchimento dos formularios. O contato remoto podera ocorrer por SMS (Short
Message Service), aplicativo de mensagem instantanea, ligacao telefénica, video
chamada ou e-mail.

A execucdo da pesquisa podera trazer beneficios a partir da tradugao e
analise de mais uma ferramenta para avaliar a progressao da doencga de Parkinson.
Os riscos se referem a divulgacdo de seus dados pessoais € possiveis
constrangimentos, no entanto os pesquisadores se comprometem a ter cuidado e
nao divulgar esses dados. Os participantes da pesquisa também poderdo ficar
cansados devido ao preenchimento do questionario, sendo assim, os pesquisadores
comprometem-se a coletar somente o necessario para a pesquisa, evitando um
tempo longo para a resposta. Além disso, caso os participantes da pesquisa tenham
dificuldade para responder o formulario eletrénico, pela dificuldade em manusear
aparelhos eletrénicos, como celular, Tablet ou computador, os pesquisadores
prestardo toda a assisténcia necessaria, disponibilizando-se a orienta-los sobre os
passos necessarios para o preenchimento do formulario. Os pesquisadores estarao
disponiveis para orientar e sanar qualquer duvida que os participantes venham a ter,
estabelecendo contato pelo meio de comunicacdo que for mais adequado ao
participante da pesquisa, podendo ser por meio de ligagdes telefénicas,
video-chamadas, mensagens de texto por SMS (Short Message Service) ou
mensagens de texto ou audio por aplicativo de mensagens, como por exemplo, o
Whatsapp®.

ApOs ler e receber explicacdes sobre a pesquisa, vocé tem direito de:



. Nao ser identificado e ser mantido o carater confidencial das informagdes
relacionadas a privacidade (todos os documentos e dados fisicos oriundos da
pesquisa ficardo guardados em seguranga por cinco anos e em seguida
descartados de forma ecologicamente correta).

. Ter assisténcia durante toda pesquisa, bem como o livre acesso a todas as
informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias,
enfim, tudo o que quiser saber antes, durante e depois da sua participagao.

. Ter orientacdo e assisténcia dos pesquisadores para o preenchimento do
formulario eletrénico. O meio de contato sera o que melhor se adapte as suas
necessidades, podendo ser por meio de ligacdes telefénicas, video-chamadas,
mensagens de texto por SMS (Short Message Service) ou mensagens de texto
ou audio por aplicativo de mensagens, como por exemplo, o Whatsapp®.
Recusar participar do estudo, ou retirar o consentimento a qualquer momento,
sem precisar justificar, e, se desejar sair da pesquisa, ndo sofrer qualquer
prejuizo.

Procurar esclarecimentos com o Sr(a). Mellina Monteiro Jacob, por meio do
numero de telefone:(91) 3201-8892 ou no Instituto de Ciéncias da Saude (ICS) /
Faculdade de Fisioterapia e Terapia Ocupacional/ Laboratério de Estudos em
Reabilitagdo Funcional (LAERF) em caso de duvidas ou notificagcdo de
acontecimentos n&o previstos.

Procurar esclarecimentos com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do Instituto de Ciéncias da Saude. Enderec¢o: Faculdade de
Enfermagem - Instituto de Ciéncias da Saude - Universidade Federal do Para.
Cidade Universitaria Prof. José da Silveira Neto - Campus Profissional Il -
Complexo Saude - Rua Augusto Corréa, 01 - Guama - Cep: 66075-110 - Belém —
Para. Telefone: (91) 3201-7735

Declaro que li e entendi todas as informagdes neste termo. Eu manifesto meu
livre consentimento em participar, estando totalmente ciente de que nao ha
nenhum valor econdémico, a receber ou pagar, por minha participagdo na

pesquisa.

SIM







ANEXO 1: ESCALA PARA TRADUGAO INICIAL COM OS PROFISSIONAIS

Escala de autoavaliacdo da doenca de Parkinson e incapacidade (SPDDS)

Este questionario ira colocar-lhe questdes sobre suas experiéncias de vida diaria.
Sao 24 itens. Queremos ser minuciosos e, portanto, algumas das perguntas podem
nao se aplicar a sua situacao atual ou futura.

Consideragoes: A pontuagéo para cada questdo varia de 1 (um) a 5 (cinco), sendo
que a resposta “capaz de fazer sozinho e sem dificuldade” equivale ao escore 1
(um), “capaz de fazer sozinho com pouco esfor¢co” ao escore 2 (dois), “capaz de
fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda” ao escore 3 (trés), “capaz
de fazer, mas apenas com muita ajuda” ao escore 4 (quatro) e “incapaz de fazer de
tudo” ao escore 5 (cinco). As pontuagdes do paciente variam de 24 a 120, com
pontuacdes mais altas indicativas de comprometimento mais grave.

Estamos interessados na média dos ultimos dias, entdo responda com relagao a
ultima semana incluindo hoje. Alguns pacientes conseguem estar melhor em uma
parte do dia do que em outra. No entanto, sé € permitida uma resposta por questao,
analise a melhor resposta que descreve o que consegue fazer na maior parte do
tempo.

Quem esta preenchendo este questionario (escolha a resposta mais adequada):

( ) Paciente ( ) Cuidador ( ) Paciente e cuidador em igual proporgao

Devido a doenga de Parkinson vocé é capaz de...

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo



1 - Lavar rosto e maos ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

2 - Escovar os dentes ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

3 - Usar um telefone ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

4 - Fazer cha ou café ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade



(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo
(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

5 - Inserir e remover um plugue elétrico ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

6 - Derramar leite de uma garrafa ou caixa ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

7 - Andar pela casa/apartamento ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda

(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda



(5) incapaz de fazer de todo

8 - Levantar da poltrona ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

9 - Pegar objeto do chéo ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

10 - Tomar banho ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

11 - Tirar a roupa ( )



(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

12 - Segurar e ler jornal ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

13 - Segurar xicara e pires ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

14 - Sair da cama ( )
(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade
(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda



(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

15 - Se vestir ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

16 - Descer as escadas ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

17 - Subir as escadas ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo



18 - Lavar a louga ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

19 - Caminhar fora, por exemplo, para lojas locais ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

20 - Cortar comida com faca e garfo ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

21 - Abrir latas (sem usar abridor elétrico) ( )
(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo



(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

22 - Virarna cama ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

23 - Viajar de transporte publico ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo

24 - Escrever uma carta ( )

(1) capaz de fazer sozinho e sem dificuldade

(2) capaz de fazer sozinho com pouco esforgo

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforgco ou uma pequena ajuda
(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda

(5) incapaz de fazer de todo



Pontuacgao total:



ANEXO 2: ESCALA MODIFICADA APOS ANALISE E SUGESTOES DOS
PROFISSIONAIS

Escala de autoavaliagcdo da doenca de Parkinson e incapacidade (SPDDS)

Este questionario ira apresentar questdes sobre suas experiéncias de vida diaria
para avaliar o quanto vocé consegue, sem ajuda, realizar tarefas do dia-a-dia e o
quanto essas tarefas podem estar afetadas pelo avanco da Doenca de Parkinson.
Queremos ser minuciosos. Assim, responda as questdes de acordo com como vocé
consegue ou nao realizar as atividades descritas em cada um dos 24 itens.

Estamos interessados na média dos ultimos dias, entdo responda com relagdo a
ultima semana incluindo hoje. Algumas pessoas conseguem estar melhor em uma
parte do dia do que em outra. No entanto, somente é permitida uma resposta por
questdo, analise a melhor resposta que descreve o que consegue fazer na maior

parte do tempo.

Quem esta preenchendo este questionario (escolha a resposta mais adequada):

( ) Paciente ( ) Cuidador ( ) Paciente e cuidador em igual proporgao

Devido a doenga de Parkinson vocé é capaz de...
1 - Lavar rosto e méos

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nado consigo fazer

2 - Escovar os dentes

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade
() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda



() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

3 - Usar um telefone, celular, “fazer uma ligagao”

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

4 — Fazer, servir café ou cha

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

5 - Colocar e remover uma tomada elétrica

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer

6 — Colocar leite ou agua de uma garrafa ou caixa em um copo



() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer

7 - Andar pela casa/apartamento

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

8 — Levantar-se da poltrona, cadeira, sofa ou banco.

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

9 - Pegar um objeto no chao

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer



10 - Tomar banho

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

11 - Tirar a roupa

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

12 - Segurar e ler jornal ou revista

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nado consigo fazer

13 - Segurar xicara e pires ao mesmo tempo

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo



() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

14 — Levantar-se da cama

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

15 — Vestir-se

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer

16 - Descer as escadas (de 10 a 15 degraus)

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer



17 - Subir as escadas (de 10 a 15 degraus)

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

18 - Lavar a louga ou trocar uma lampada

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esforgo ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer

19 - Caminhar para locais proximos de sua casa (ex: mercado, pracga, farmacia,
igreja)

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nado consigo fazer

20 — Utilizar talher, cortar comida com garfo e faca
() consigo fazer sozinho e sem dificuldade
() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda



() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

21 - Abrir latas, usando abridor de latas

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢go ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

22 — \irar-se na cama

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() ndo consigo fazer

23 — Andar de 6nibus, transporte publico

() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer

24 - Escrever uma lista, bilhete, receita, recado



() consigo fazer sozinho e sem dificuldade

() consigo fazer sozinho com pouco esforgo

() consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda
() consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

() nao consigo fazer

Pontuacgao total:



ANEXO 3: TRANSCRIGOES E DETALHAMENTO DAS CONTRIBUIGOES DE
PROFISSIONAIS

Parte I - Orientacdes
TEXTO ORIGINAL:

“Este questionadrio ir4d <colocar-lhe questdes sobre suas
experiéncias de vida diadria. S&o 24 itens. Queremos ser
minuciosos e, portanto, algumas das perguntas podem ndo se

aplicar a sua situacdo atual ou futura.”
SUGESTOES:

A) Ndo vi neste questiondrio o fato de usar o banheiro para urinar e defecar, creio que

este aspecto deve ser abordado. (JAPCM).

B) Nestes casos, o paciente sinaliza o que se aplica ao cotidiano? Creio que deveria

estar mais explicito no formuldrio, para que saiba que so vai pontuar tarefas que se

aplicam ao seu cotidiano. (DSPB)

C) Estou sentindo a falta de explicacdo para que serve o guestiondrio. Diagnostico?
Acompanhamento? Avaliacdo de capacidades? Progresso da doenca? (JK)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA:

A) Rejeitada: apesar de relevante, ndo pretendemos inserir itens no questiondario.

B-C) Aceito: O texto em gquestdo foi modificado, expondo com mais clareza a funcdo do
guestiondrio.

FORMA APOS REVISAO:

“Este questionario iré apresentar questdes sobre suas
experiéncias de vida didria para avaliar o quanto vocé
consegue, sem ajuda, realizar tarefas do dia-a-dia e o quanto
essas tarefas podem estar afetadas pelo avanco da Doencga de

Parkinson. Queremos ser minuciosos. Assim, responda as



questdes de acordo com como vocé consegue ou ndo realizar as

atividades descritas em cada um dos 24 itens.

Estamos interessados em como estd se sentindo na Ultima
semana, incluindo hoje. Algumas pessoas conseguem estar melhor
em uma parte do dia do que em outra. No entanto, somente é
permitida uma resposta por questdo, analise a melhor resposta

que descreve o que consegue fazer na maior parte do tempo.”

Parte II- Escala de Likert
TEXTO ORIGINAL:

“A pontuacdo para cada questdo varia de 1 (um) a 5 (cinco),
sendo que a resposta “capaz (consigo) de fazer sozinho e sem
dificuldade (esforcgo)” equivale ao escore 1 (um), “capaz de
fazer sozinho com pouco esforg¢o” ao escore 2 (dois), “capaz de
fazer sozinho com muito esforco ou uma pequena ajuda” ao
escore 3 (trés), “capaz de fazer, mas apenas com muita ajuda”
ao escore 4 (quatro) e “incapaz de fazer de tudo” (Nao consigo
realizar nada mesmo com ajuda) ao escore 5 (cinco). As
pontuacdes do paciente variam de 24 a 120, com pontuacdes mais

altas indicativas de comprometimento mais grave."

SUGESTOES:

A) Este é um pardgrafo para direcionamento dos pesquisadores. Ndo deve fazer parte da

versdo apresentada aos pacientes. (MM.J)

B) Sugiro mudar o termo "capaz" para ndo ficar pejorativo. Também fiquei com uma

duvida na descricdo dos escores. em especifico o 3 e 0 4:

(3) capaz de fazer sozinho com muito esforco ou uma pequena ajuda

(4) capaz de fazer, mas apenas com muito de ajuda




O escore 4 ndo deveria exigir maior _esforco que o 3 jd que precisa de mais ajuda?

Também sugiro observarem _a concordancia nominal em algumas frases, a exemplo da

frase do escore 4: capaz de fazer. mas apenas com muito de ajuda. (KAPM)

C) Os termos "capaz" e principalmente "incapaz" tém muitas reverberacoes e acredito

que podem ser substituidos. Geralmente em escalas de autoavaliacdo evitamos tais

termos, porque eles podem dar margem para o agravamento de quadros

neuropsiquidtricos ou uma "falsa” sensacdo, sejam _do _extremo positivo ou_extremo

negativo. Sugiro "consigo realizar..", "ndo consigo realizar...” ou outros sinénimos

dentro dessa linha de pensamento. (IPM)

D) E_interessante fazer a tramnsicdo gradual de "dificuldade” para "esforco” - isso

incluiria_inserir no _item 2 as duas palavras e no item 3 somente esforco - ou até

mesmo padronizar uma delas, apesar de compreender a distincdo entre tais palavras.

1PM,

E) Acredito que o item 5 precisa de um breve complemento para que dé a ideia de ndo

realizacdo da tarefa mesmo com ajuda de outra pessoa. (IPM)

F) Eu ndo sei se essa consideracdo é importante pro paciente. Talvez ela cause vieses,

onde o paciente va querer guiar sua resposta pelos numeros. Acho que é importante
pra um aplicador neutro. (BSLS)

G) Quando serd preparada a versdo final para distribuicdo, é bom tomar cuidados para

ter as perguntas com todas as respostas juntos, sem pular para outras paginas. (JK)

H) Ao meu ver a dificuldade e esforco ndo sdo as mesmas coisas. Paciente pode ter a

dificuldade, devido a imprecisdo _de movimento, rigidez ou tremor. Esforco ja me

evoca a necessidade de fazer forca, por exemplo como tém os pacientes com

insuficiéncia cardiaca cronica, cujos movimentos ndo precisam ter o déficit em si,

mas sentem cansaco. (JK)
1) (ou totalmente, veja como fica melhor — eu prefiro totalmente) (BLSL)

J) Sugiro substituir os termos “capaz” e “incapaz’ por: “consigo” e “ndo consigo”

Ex:

(1) consigo fazer sozinho e sem dificuldade



(22 consigo fazer sozinho com DouUco esjorco

(3) consigo fazer sozinho com muito esfor¢o ou uma pequena ajuda

(4) consigo fazer. mas apenas com muita ajuda

(5) ndo consigo fazer (MM.J)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA:

A) Aceito: O pardgrafo contém informacoes pertinentes apenas para os pesquisadores.

B-C-D-E) Aceito: Apds revisdo, o termo “capaz” foi substituido por ‘“consigo”. Foram

realizadas alteracoes acerca da concorddncia nominal das alternativas na escala likert.

F) Rejeitada: A numeracdo tem correlacdo com o comprometimento do paciente.

G-H-1-J) Aceito: As contribuicoes foram avaliadas e aceitas pelo corpo de estudo.

FORMA APOS REVISAO:

1-Consigo fazer sozinho e sem dificuldade

2-Consigo fazer sozinho com pouco esforcgo

3-Consigo fazer sozinho com muito esforg¢o ou uma pequena ajuda

4-Consigo fazer, mas apenas com muita ajuda

5-Ndo consigo fazer

Parte III- Cabecalho

TEXTO ORIGINAL:

“Estamos interessados na média dos (nos) ultimos dias, entéo
responda com relacdo a (a) ultima semana, incluindo hoje.

Alguns pacientes conseguem estar melhor em uma parte do dia do



que em outra. No entanto, sé é permitida uma resposta por
questdo, analise a melhor resposta que descreve o gue consegue

fazer na maior parte do tempo.

Quem estd preenchendo este questionario (escolha a resposta

mais adequada) :

( ) Paciente ( ) Cuidador ( ) Paciente e cuidador em

igual proporgéado”

SUGESTOES:

A) Estamos interessados nos ultimos dias, entdo responda com relacdo a ultima semana,
incluindo hoje. Alguns pacientes conseguem estar melhor em uma parte do dia do que

em _outra. No entanto, so é permitida uma resposta por questdo. Portanto, analise a

melhor resposta que descreve o que consegue fazer na_ maior parte do tempo. (BLSL)

B) Substituir “Alguns pacientes” por “Algumas pessoas’ e “so” por “somente”. (MM.J)
C) Como pode ser a escala de AUTOavaliacdo, se alguém esta preenchendo ela pelo

paciente? Pode ser o profissional de saude, que faz acompanhamento do paciente,

que preencha as perguntas também? (JK)

D) Devido a doenca de Parkinson, o paciente vocé~fconsegtrer é capaz de () (WTP)
E) DEVIDO A DOENCA DE PARKINSON VOCE E CAPAZ DE... Minha sugestdo é

deixar esta frase aqui, antes das tarefas para remeter as mesmas...(DSPB)

F) Capaz de ... capaz de. Adaptar a pergunta ou a resposta. (JK)

G) Eazer o qué? Qual tarefa? Este primeiro item seria apenas para descrever 0s

escores? Ndo ficou claro para mim. (DSPB)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA:

A-B) Aceita; As contribuicdes foram avaliadas e aceitas pelo corpo de estudo.

C) Rejeitada: A escala pode ser preenchida pelo cuidador do sujeito caso ele seja analfabeto
ou ndo consiga realizar o preenchimento da escala.

D) Rejeitada



E)_Rejeitada: o grupo de estudo avaliou e decidiu que ficaria repetitivo colocar tal frase em
todos os 24 topicos da escala.

F-G)_Rejeitada
FORMA APOS REVISAO

A-B) Estamos interessados em como estd se sentindo na Ultima
semana, incluindo hoje. Algumas pessoas conseguem estar melhor
em uma parte do dia do que em outra. No entanto, somente é
permitida uma resposta por questdo, analise a melhor resposta

que descreve o gque consegue fazer na maior parte do tempo.

Parte I'V- Escala

3 - Usar um telefone ( )

SUGESTAO

A) Apenas uma provocacdo: cada vez mais as pessoas usam menos “telefone’ cldssico,

com objetivo de ligacdo telefonica. Como usamos mais celulares. os quais tém vdrias

funcoes além de ligacdo, talvez aqui pudéssemos ser mais abrangentes (Usar um

telefone [fixo, celular]). Ou mais estritos, escrevendo (Fazer uma ligacdo telefonica).

Nao sei se fica muito diferente da versdo original. (BLSL)

B) Nesse caso pode ser com viés, pois nem todos os idosos sabiam usar o telefone antes,

e nem falando de grande proporcdo de pessoas analfabetas, Essas predisposicoes

talvez deveriam ser levadas em consideracdo. A questdo de visdo também ndo pode

ser esquecida - miopia ou hipermetropia, nem falando de catarata. (JK)

C) Para ligacoes? Para usar as funcoes de internet? Serd que pode trazer confusdo esta
pergunta, jd que o uso dos telefones se diversificou? (DSPB)

D) Atualmente utiliza-se com maior frequéncia o celular do que o telefone fixo. Como o

celular apresenta muitas funcionalidades, como digitar e enviar mensagens de texto,

enviar_mensagens de voz e inclusive fazer ligacoes telefonicas, sugiro verificar se a




habilidade avaliada neste topico ¢ mais voltada para as habilidades de motricidade
fina ou grossa. Pela minha interpretacdo, acredito que o topico esteja se referindo ao

ato de pegar o celular, digitar o numero e falar ao telefone. (MMJ)

E) Talvez figue mais claro se “‘usar um telefone” for substituido por ‘‘fazer uma ligacdo

telefonica’ ou “‘fazer uma chamada de voz”'. (MM.J,

F) Acho que as respostas talvez deveriam ser customizadas de acordo com a pergunta.

Capaz_de 'usar’ sozinho. Ja o numero 5 (incapaz de fazer todo) meio que nem faz

sentido, ja que se trata apenas de uma atividade. (JK)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B-C-D-E) Aceito: Devido as mudangas tecnologicas € sociais, o termo “Usar um telefone”

foi modificado.

F) Rejeitada; A contribuicdo foi rejeitada pelo corpo de estudo.

FORMA APOS REVISAO

Usar um telefone, celular, “fazer uma ligacé&o”.

4 - Fazer cha ou café ( )

SUGESTAO

A) E se ndo for habitual para este Parkinsoniano fazer estas bebidas? Ndo teria um

substituto mais abrangente? (DSPB)

B) Iem gque ver também a questdo de superprotecdo por lado dos familiares, quais as

vezes nem _deixam os idosos de fazer algumas atividades. (JK)

C) Acredito que para melhor entendimento seja necessario trocar o fazer chd ou café por

servir-se de chd ou café. (TSD)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA



A) Rejeitado: Sugestdo embora pertinente, os dois itens sdo comuns para a maioria dos

brasileiros

B) Rejeitada: A sugestdo altera a estrutura proposta ao estudo.

C) Aceito: A sugestdo analisada € pertinente a atividade.

FORMA APOS REVISAO

Fazer, servir café ou chéa

5 - Inserir e remover um plugue elétrico ( )
SUGESTAO

A) Inserir e remover um cabo de forca de uma tomada elétrica () (BLSL)

B) Sugiro substituir por “inserir e remover um cabo elétrico da tomada. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA
A-B) Aceitas: Sugestdes analisadas para melhor concordancia nominal.
FORMA APOS REVISAO

Colocar e remover uma tomada elétrica

6 - Derramar leite de uma garrafa ou caixa ( )

SUGESTAO

A) Colocar leite de uma garrafa ou caixa em um copo (BLSL)
B) Colocar leite de uma garrafa ou caixa em outro recipiente () (WTP)

C) No lugar do verbo derramar, seria melhor compreendido o verbo servir (TSD)

D) Sugiro substituir por: colocar ou passar o leite de uma garrafa ou caixa para um

copo. (MM.J)




E) Pode colocar o “verter agua * de uma garrafa de dgua? Nem todo mundo consome

leite liguido ... (DSPB)

F) O “derramar” talvez faca o paciente entender ser uma situacdo onde ele derramou

acidentalmente leite, ndo como um ato deliberado. (BLSL)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B-C-D-E-F) Aceitas: SugestOes analisadas para melhor concorddncia nominal.

FORMA APOS REVISAO

Colocar leite ou dgua de uma garrafa ou caixa em um COpO

7 - Andar pela casa/apartamento ( )

SUGESTAO

A) Tem que ver a questdo das comorbidades. Artroses, sequelas de AVCs, vertigens etc.

JK)
DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA
A) Rejeitada: Sugestdo ndo atende a premissa da questdo.
FORMA APOS REVISAO

Ndo houve alteracéao.

8 - Levantar da poltrona ( )

SUGESTAO

A) Levantar-se da poltrona (BLSL)

B) Podemos colocar cadeira também, pois ele pode ndo responder por ndo ter poltronas
em casa.... (DSPB)




C) Acrescentar. apos poltrona, sofd, cadeira, banco (TSD)
D) Levantar da poltrona ou sofd (considerando que a poltrona tenha a altura de um sofa,

ou seja, mais baixa que uma cadeira. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B-C-D) Aceito: Sugestoes pertinentes a atividade em questdo.

FORMA APOS REVISAO

A-B-C-D) Levantar-se da poltrona, cadeira, sofd ou banco.

9 - Pegar objeto do chédo ( )

SUGESTAO

A) Pegar um objeto do chdo () (BLSL)
B) Questdo 9, objeto NO chdo. (IPM)

C) Pegar um objeto que tenha caido no chdo. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B-C) Aceito. Sugestoes pertinentes a concordancia nominal

FORMA APOS REVISAO

A-B-C) Pegar um objeto no chéao

10 - Tomar banho ( )

SUGESTAO

4

A) E uma tarefa muito especifica e talvez precise de respostas mais customizadas. Por
exemplo:



1. tomar o banho sozinho e em pé

2. tomar o banho sozinho, sentado

3. Tomar o banho com alguma ajuda do cuidador

4. Tomar o banho apenas com a ajuda do cuidador, em pé ou sentado

3. O cuidador da banho para o paciente na cadeira de rodas ou na cama. (JK)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A) Rejeitado: A sugestdo altera drasticamente o questiondrio.

FORMA APOS REVISAO

Ndo houve alteracédo.

11 - Tirar a roupa ( )
SUGESTAO

A) Despir-se (WTP)

B) Aqui so terd validade se tirar a roupa toda? Ou que peca de roupa? Muitas vezes eles

e pode trazer confundimento. (DSPB)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A) Rejeitado: O termo “despir-se’, pode gerar duvida para algumas pessoas. B),

Embora pertinente, a sugestdo modifica o questiondrio.

FORMA APOS REVISAO

Ndo houve alteracdo.



12 - Segurar e ler jornal ( )

SUGESTAO

A) Considerar a guestdo de alfabetizacdo. (JK)

B) Segurar e ler jornal ou revista. (MMJ)

C) Se o paciente for analfabeto ou semi-analfabeto como fica a pontuacdo aqui? (DSPB)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-C) Rejeitado: Caso a pessoa tenha dificuldade em ler ou entender, tem a possibilidade do
cuidador preencher e responder o questiondrio.

B) Aceito: Sugestdo aceita _pelo fato de [é jornal ndo ser uma prdtica tdo difundida

atualmente.
FORMA APOS REVISAO

B) Segurar e ler jornal ou revista

13 - Segurar xicara e pires

SUGESTAO

A) Simultaneamente? Ao mesmo tempo? Se sim, acho que deve estar claro no enunciado,

pois seria uma acdo mais dificil do que segurar os objetos individualmente. (BLSL)

B) Segurar xicara e pires ao mesmo tempo. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B) Aceito: Sugestoes pertinentes a atividade em questdo.

FORMA APOS REVISAO

A-B) Segurar xicara e pires ao mesmo tempo



14 - (Levantar-se) Sair da cama ( )

SUGESTAO

A) !"Sair da cama ou rede."

Tem varias pessoas, que dormem na rede e odeiam a cama. (JK)

B) No lugar do verbo sair, utilizar o levantar (TSD)

C) Levantar-se da cama. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A) Rejeitado: Nao atende a concordancia nominal e clareza para entendimento.

B-C) Aceito: Sugestoes atendem a concordancia nominal.

FORMA APOS REVISAO

B-C) Levantar-se da cama

15 - Se vestir ( )
SUGESTAO

A) Vestir-se ( ) (BLSL), (MMJ)
DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A) Aceito: Sugestdo atende a concorddancia nominal.
FORMA APOS REVISAO

A) Vestir-se



16 - Descer as escadas
SUGESTAO

A) O enunciado é simples, mas capcioso. Porque “as escadas’ podem se referir a 5

degraus, ou a 50 degraus. Talvez seja melhor limitar a acdo como ‘“’descer 10
degraus de escada’’, ou algo do tipo. (BLSL)

B) Considerando as escadas de uma casa, pode-se colocar entre parénteses o numero

aproximado de degraus: descer as escadas (aproximadamente 15 degraus). (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B) Aceito: Sugestoes pertinentes a realidade.

FORMA APOS REVISAO

A-B) Descer as escadas (de 10 a 15 degraus)

17 - Subir as escadas
SUGESTAO

A) O enunciado é simples, mas capcioso. Porque “as escadas” podem se referir a 5

degraus, ou a 50 degraus. Talvez seja melhor limitar a acdo como ‘“descer 10

degraus de escada”’, ou algo do tipo. (BLSL)

B) Considerando as escadas de uma casa, pode-se colocar entre parénteses o numero
aproximado de degraus: subir as escadas (aproximadamente 15 degraus). (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B) Aceito: Sugestoes pertinentes a realidade.

FORMA APOS REVISAO



A-B) Subir as escadas (de 10 a 15 degraus)

18 - Lavar a louga ( )

SUGESTAO

A) Tem que ver a rotina da familia, se a familia deixa de fazer essa tarefa, ou se o

paciente tem o costume de faze-la. (JK)

B) E _aqui, se ndo for hdbito, pode atrapalhar a resposta? Temos que pensar se sim??2?

DSPB

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B) Aceito: Sugestoes acatadas e adaptada,

FORMA APOS REVISAO

A-B) Lavar a louga ou trocar uma lampada

19 - Caminhar fora, por exemplo, para lojas locais ( )
SUGESTAO

A) (Caminhar para locais proximos de sua casa (ex: mercado, praca, farmdcia), por

exemplo, para lojas locais ()

Comorbidades devem ser avaliadas. Seria interessante acrescentar na lista a igreja. (JK)

B) Aqui é importante deixar claro o ambiente da caminhada... é um local com pouco ou

muita gente? Poucos ou muitos obstaculos? O exemplo “para lojas locais” é muito

vago. Para exemplificar, vou colocar os enunciados da Escala de Confianca de
Equilibrio:




“12. ANDA NUM CENTRO COMERCIAL QU SUPERMERCADQO COM MUITA GENTE.
ONDE AS PESSOAS PASSAM RAPIDAMENTE POR SI?

13. LEVA ENCONTROES DE PESSOAS QUANDO ANDA NUM CENTRO COMERCIAL
OU SUPERMERCADQ?” (BLSL)

C) Ao invés de caminhar fora usar o _passear ou visitar (TSD)

D) Caminhar para locais proximos de sua casa (ex: mercado, praca, farmdcia). (MMJ,

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-D) Aceito: Sugestoes fazem alusdo a locais comuns a maioria.

B-C) Rejeitado: Sugestoes alteram a estrutura além das adaptacdes minimas necessarias.

FORMA APOS REVISAO

A-D) Caminhar para locais prdéximos de sua casa (ex: mercado,

praca, farmacia, igreja)

20 - Cortar comida com faca e garfo ( )
SUGESTAO

A) Utilizar o talher durante as refeicoes () (WTP)
DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A) Aceita: Garfo e faca fazem referéncia a talher e muito utilizado em nossa sociedade.

FORMA APOS REVISAO

A) Utilizar talher, cortar comida com faca e garfo.

21 - Abrir latas (sem usar abridor elétrico) ( )



A) (com abridor comum) (sem usar abridor elétrico) ()

Tem que avaliar, se o paciente tem a oportunidade de desenvolver esta atividade, se cozinha,

se os familiares deixam. (JK)

B) Abrir latas com abridor comum (sem usar abridor elétrico). (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B) Aceito: Contribuicdes vdo de encontro com a_realidade da maioria da populacdo

brasileira.

FORMA APOS REVISAO

A-B) Abrir latas, usando abridor de latas

22 - Virar na cama ( )

SUGESTAO

A) Virar-se na cama () (BLSL)

B) Questdo 22, virar na cama, mesma situacdo do item 3. Além disso, outras trocas de

posicoes também sdo avaliadas ou apenas se virar? (IPM)
C) Virar-se na cama. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-C) Aceito: As sugestoes ajudam no entendimento da atividade.

FORMA APOS REVISAO

A-C) Virar-se na cama

23 - Viajar de transporte publico ( )



SUGESTAO

A) Essa é uma acdo complexa. Envolve sair de casa. ir a uma parada de onibus, subir

fazer pagamento, eventualmente persistir em pé com solavancos, e descer do veiculo.

Talvez valha a pena colocar esses passos da acdo no enunciado para que o paciente

pondere melhor sobre as dificuldades encontradas. (BLSL)

B) Alterar viajar de transporte para fazer uso de transporte ou utilizar transporte (TSD)

C) Andar de énibus. (MMJ)

D) Tem gue avaliar se o paciente tem acesso a este meio de transporte (e.g. interior, qgue

muitas vezes ndo tem, ou entdo a familia bem situada, que tem o transporte proprio).
JK)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A)Rejeitado: A sugestdo vai além da proposta do estudo de validacdo e adaptacdo.

B-C-D) Aceito: As alteracoes melhoram o entendimento acerca da atividade proposta.

FORMA APOS REVISAO

B-C-D) Andar de 06nibus, transporte publico

24 - Escrever uma carta

SUGESTAO

A) (Escrever a mdo uma carta ou bilhete, lista, receita) ()

Precisa de avaliacdo de alfabetizacdo e comorbidades. (JK)

B) Poderia ser considerada a escrita de email? Aqui se estd avaliando a capacidade

motora de escrever? Caso sim, minha sugestdo é acrescentar “Escrever a mdo uma
carta ou bilhete” (DSPB)
C) Acrescentar apos carta, e-mail, lista, receita (TSD)




D) Acredito que o ato motor avaliado seja o de escrever manualmente, portanto, sugiro
substituir “escrever uma carta’ por “escrever um texto a mao’. (MMJ)

DIRECIONAMENTO E JUSTIFICATIVA

A-B-C-D) Aceito: Contemplando a maioria das atividades de escrita a mdo.

FORMA APOS REVISAO

A-B-C-D)Escrever uma lista, bilhete, receita, recado



ANEXO 4: PRE TESTE DA ESCALA COM OS PARTICIPANTES COM
PARKINSON

CL

1- Vocé entendeu o questionario? — Entendi sim, porque ja tinha
respondido trés pesquisas antes, da Universidade do Para, do Barros
Barreto, quase idénticos, ai ndo foi dificil responder.

2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se
sim quais? - Nao tive dificuldade, mas tinha resposta que era sim ou ndo sem
conclusao nenhuma.

3- Teve alguma duvida? - Nao tive nenhuma duvida.

4- Sentiu falta de algo? — Até que néao, porque eu ja respondi outros
questionarios, do projeto que fago parte, entdo as respostas sao praticamente
as mesmas.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Olha, dizer
assim, ndo me provocou muita dificuldade, mas também nao tenha tanta
diferenga, achei simples.

- A falta que senti e que percebi nos outros questionarios também €& sobre os
remédios que tomo, quantos eu tomo, se ta fazendo efeito, se nao ta.
Conversando com outras pessoas que tem Parkinson, umas toma apenas
um, eu tomo trés, outros teve o remédio suspenso porque fez mal, € isso que
eu penso.

Paciente se confundiu com as questdes 5 e 6.

HSB obs.: Paciente demorou para aceitar a ligacao de feedback e acabou

esquecendo.
1- Vocé entendeu o questionario? — Entendi sim,
2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se

sim quais? — N3o tive, so foi dificil ver, porque estava muito miudo as letras



3- Teve alguma duvida? — Agora que eu me lembre néo.
4- Sentiu falta de algo? — Talvez no momento sim, mas agora ndo me
lembro.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Avaliou sim.

GFMT

1- Vocé entendeu o questionario? — Entendi sim, era pra saber como nds
estamos devido a doenca que estava afetando a parte motora a mobilidade.
2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se

sim quais? — Nao, foi tranquilo.

3- Teve alguma duvida? — N&o tive nenhuma duvida.

4- Sentiu falta de algo? — A questao psicoldgica dos pacientes, acho que
faltou isso.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Foi direto ao

ponto, acho que tudo em relagao a questao funcional foi perguntado.

LDS - W. seu marido respondeu.

1- Vocé entendeu o questionario? — Entendi, o questionario foi a respeito
da mobilidade dela do dia a dia, de andar so.

2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se
sim quais? N&o tive nenhuma dificuldade.

3- Teve alguma duvida? — No momento ndo me recordo. Na verdade a
gente nem estava dando tanta importancia, porque ja € o terceiro
questionario que a gente responde e deram importancia s6 naquele
momento, para pegar informacao e depois até o grupo se desfez e o médico
nao deu mais atencao.

4- Sentiu falta de algo? — Senti falta de algo que trate das oscilagdes da
medicacdo, do momento ON e momento OFF, da discinesia. Tem momentos
que ela pode fazer praticamente tudo do questionario, mas em outros
momentos ela nem tenta, ela para.

Em termos de alimentacdo e sono, que fazem parte da patologia, que

incomoda o parkinsoniano. Cada caso de Parkinson e diferente, tem pessoas



que sentem mais tremor, congelamento, diagnosticos diferentes. Tinha que
ter questionarios mais focados para cada diagnésticos. Coisas que mais
incomodam o parkinsoniano, questdes de humor do psicoldgico, fisioterapia.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Olha acredito

que funcional ndo totalmente.

WWCB

1- Vocé entendeu o questionario? — Para ver uma auto avaliagdo e como
eu estou com a doenga.

2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se
sim quais? — Foi direto, ndo tive duvidas.

3- Teve alguma duvida? - Bem elaborado e direto.

4- Sentiu falta de algo? — Foi muito localizado para dentro de casa, acho
que faltou algo para atividades fisicas fora de casa.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Avaliou sim, ta

bem claro, mas ficou muito focado em coisas dentro de casa.

VCG

1- Vocé entendeu o questionario? — Sim, entendi, procura saber do
andamento da doenga, como convivo com ela e meu dia a dia.

2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se
sim quais? — No tive dificuldade para entender ou responder.

3- Teve alguma duvida? — Nenhuma duvida.

4- Sentiu falta de algo? — Sim, a respeito de medicamentos, qual a
reacao deles, como eu me sinto.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Avaliou como é

o nosso dia a dia.

NMG
1- Vocé entendeu o questionario? — Sim entendi, eu ja tinha respondido a

3 pesquisas antes, entdo nao foi dificil.



2- Vocé teve dificuldade para entender ou responder o questionario? Se
sim quais? — Nao tive dificuldades para responder ou entender.

3- Teve alguma duvida? — Tive, com colocar ou remover tomada elétrica.
4- Sentiu falta de algo? — Quantos remédios eu tomo, o que eu tomo, se
faz efeito ou nao.

5- Vocé acha que ele avaliou bem seu nivel funcional? — Ndo me

provocou dificuldades, mas nao tem tanta diferenca de outros questionarios.



