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Traducao, adaptacao cultural e aplicacao de um questio-

nario de dor para pacientes com doenca renal policistica
Translation, cultural adaptation and aplication of a pain question-
naire for patients with polycystic kidney disease

Resumo

Introducido: A dor é um sintoma comum em
pacientes com doenga renal policistica au-
tossomica dominante (DRPAD), acometen-
do em torno de 60% dos casos. Objetivo:
Traduzir para o portugués, realizar a adap-
tagdo cultural e aplicar um questiondrio es-
pecifico de dor, desenvolvido e ja validado
para populacdo americana com DRPAD.
Pacientes e Método: Realizada por uma equi-
pe multidisciplinar a partir da versao origi-
nal traduzida, a adaptacao cultural implicou
em poucas alteracbes como substituicao
de palavras por sindnimos ou supressio de
termos ndo comumente utilizados em nossa
cultura. Foram feitas modificacoes em 12
das 46 questdes propostas, visando melhor
compreensao pelos pacientes. Houve equi-
valéncia entre esta adaptagiao e a posterior
retrotraducdo. Resultados: A forma final do
questionario, aplicada em 97 pacientes com
DRPAD (64F/33M, 35 + 12 anos) acompa-
nhados no Ambulatério de Rins Policisticos
da Universidade Federal de Sio Paulo, mos-
trou que 65 (67%) apresentavam dores iso-
ladas ou associadas em vidrias localizagoes,
mais frequentemente lombar (77%), segui-
da de abdominal (66%), cefaleia (15%) e
tordcica (4%). O questiondrio revelou que
depois do antecedente familiar, a dor foi o
segundo fator a contribuir para o diagnosti-
co de DRPAD nesta populacido (55% e 22%
dos casos, respectivamente). Discussao:
Dados clinicos e laboratoriais dos prontua-
rios médicos mostraram que pacientes com
dor apresentavam volume renal e tamanho
do maior cisto significantemente maiores do
que os sem dor. Conclusdes: Concluimos
que a utilizagdo de um questiondrio de dor
especifico para populagio com DRPAD pro-
piciou melhor caracterizacdo deste sintoma,
assim como sua relacio com as complica-
¢des associadas que ocorrem comumente
nesta populagio.

Palavras-chave: doengas renais cisticas, dor
lombar, medi¢io da dor.

[J Bras Nefrol 2010;32(4): 393-407]©EFlsevier Editora Ltda.

ABSTRACT

Introduction: Pain is a common symptom in
patients with autosomal dominant polycystic
kidney disease (ADPKD), affecting around
60% of cases. Objective: Translate a pain
questionnaire developed and validated for
ADPKD in USA into Portuguese and to per-
form its cultural adaptation and apply it.
Method: The cultural adaptation performed
by a panel of experts resulted in small changes
consisting of words substitution by synonyms
or deletion of terms not commonly used in
our culture in 12 out of the 46 questions po-
sed, to solve patients difficulties in understan-
ding the questionnaire. Results: There has
been equivalence between the adapted form
of the instrument with the back-translation.
The final form of the questionnaire applied
in 97 patients with ADPKD (64F/33M,
35 = 12 years) showed that 65 (67%) had
isolated or associated pain in multiple loca-
tions , more often at lumbar region (77%),
followed by abdominal (66%), headache
(15%) and chest (4%). The questionnaire
revealed that after family history, pain was
the second factor contributing to the diag-
nosis of ADPKD in this population (55%
and 22% of cases, respectively). Discussion:
Clinical and laboratory data from medical
records showed that patients referring pain
had renal volume and size of the largest cyst
significantly higher than those without pain.
Conclusion: We conclude that the use of a
specific pain questionnaire for ADPKD po-
pulation provided a better characterization
of this symptom, as well as its relationship
with the associated complications that com-
monly occur in this setting.

Keywords: polycystic kidney diseases, pain
measurement, low back pain.
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INTRODUCGAO

A doencga renal policistica autossomica dominante
(DRPAD), caracterizada pelo desenvolvimento pro-
gressivo de cistos renais bilaterais, apresenta uma
incidéncia de 1:400 a 1:1000 nascidos vivos. Ela é
responsavel por cerca de até 10% dos casos de doen-
¢a renal cronica (DRC) terminal em terapia renal
substitutiva (didlise ou transplante).’> Na DRPAD
encontram-se cistos em outros 0rgdos como figado,
bago e pancreas, sendo os cistos hepaticos os mais
comuns,>* além de outras manifestagdes extrarrenais,
tais como hérnias da parede abdominal, diverticulites,
anormalidades valvulares, aneurismas cerebrais entre
outros.** Dentre as manifestacdes renais da DRPAD
destacam-se a hipertensio arterial, infeccdo urindria,
nefrolitiase, dor lombar, hemattiria, aumento do volu-
me renal e evolugido para perda progressiva da fun¢ao
renal.® A hipertensdo arterial (HAS) é uma complica-
¢do precoce e frequente na DRPAD. Acomete cerca
de 60% dos pacientes, antes mesmo do comprometi-
mento da fung¢io renal, provavelmente decorrente do
estimulo do sistema renina-angiotensina-aldosterona
causado pelo crescimento dos cistos.” A hematiria
pode ocorrer em consequéncia do rompimento dos
cistos® ou devido a presenca de calculos renais que
ocorrem em frequéncia elevada em DRPAD como
consequéncia de alteragdes anatomicas e/ou metabo-
licas.”'%!" A infec¢do do trato urindrio (ITU) ou dos
cistos também é frequente em DRPAD."> A DRC ter-
minal, que ocorre em quase 50% dos pacientes com
DRPAD até a sexta década de vida,’ é consequente a
redugio do parénquima renal substituido pelos cistos,
a esclerose vascular e fibrose intersticial.? O diagnéds-
tico de DRPAD pode ser suspeitado na investigacao
de historia familiar ou durante a investigagcao de uma
das inameras condi¢oes associadas. A ultrassonogra-
fia é o exame de imagem mais utilizado para o diag-
néstico de DRPAD, demonstrando uma sensibilidade
proxima de 100% para individuos acima de 30 anos
com suspeita de DRPAD,'3 enquanto em individuos
mais jovens a ressonancia magnética é o método de
eleicio.™

Apesar da DRPAD habitualmente permanecer
assintomdtica por muitos anos, a dor é um sintoma
comum nestes pacientes, atingindo aproximadamente
60% da populagido adulta com esta doenga.!” Bajwa
et al.'® observaram que as localiza¢des mais frequen-
tes de dor nesta populagido sdo na regidao lombar e
no abdome, seguidos de dores toricicas, em membros
inferiores e na cabeca. A causa da dor lombar e/ou
abdominal em pacientes com DRPAD é multifatorial.

] Bras Nefrol 2010;32(4):393-407

Ela pode ocorrer de forma aguda em consequéncia de
rompimento ou infec¢ao dos cistos, eliminagao de cal-
culos, ITU, ou ser cronica, em decorréncia do aumen-
to do volume renal ou hepatico devido a expansdo
cistica® ou até mesmo devido a diverticulite. Como
0s CIStos se associam a angiogénese excessiva, 0Ss rins
policisticos sdo especialmente susceptiveis a traumas,
que podem levar a hemorragia ou sangramento no
espaco retroperitoneal, geralmente acompanhado de
dor intensa.'” As hemorragias intracisticas, ocorrem
habitualmente em 90% dos pacientes com DRPAD,
e se caracterizam pela presenca de cistos hiperdensos
em exames de imagem.' Alguns pacientes nio as-
sociam a dor com os cistos, e, por isto, os episodios
de hemorragias cisticas podem nio ser diagnostica-
dos naqueles casos em que a macro-hematuria estd
ausente.'® A cefaleia em pacientes com DRPAD pode
estar relacionada ou ndo com a presenca de aneuris-
mas cerebrais, mas a frequéncia de cefaleia nao difere
da populag¢io em geral.”” Portanto, esta diversidade
de fatores torna a dor um desafio diagnéstico nestes
pacientes. A dor referida pelos pacientes com DRPAD
¢ habitualmente tratada com analgésicos, mas, em ca-
sos de dor muito intensa, podem ser necessarias tera-
pias especiais como estimula¢io transcutanea, aplica-
¢do de anestésicos locais ou até cirurgia aberta ou por
via laparoscopica.?0?!

A elevada percentagem de pacientes com DRPAD
que reportam queixas de dor ressalta a importancia
de um questiondrio especifico que caracterize melhor
esta sintomatologia, propiciando melhor avaliacdo
para determinar medidas terapéuticas mais adequa-
das para cada caso. O custo e a complexidade envol-
vidos na constru¢do de um questionario podem ser
minimizados pela utilizacio de questiondrios tradu-
zidos ja validados em outros paises.”? No entanto,
faz-se necessario realizar uma adaptagio cultural de
tais questiondrios para que possam ser utilizados em
cada pais.?»** O presente estudo objetivou traduzir
para o portugués e realizar a adaptacdo cultural de
um questionario de dor especifico para pacientes com
DRPAD, desenvolvido e validado por Bajwa et al.'®
em 2004, e aplici-lo em uma amostra de pacientes
portadores desta patologia.

Pacientes E METODO

O questiondrio de dor desenvolvido e validado pelo
grupo de Steinman para a populacdo americana com
DRPAD contém 46 perguntas. Abordava desde a for-
ma e tempo de diagndstico da doenca até caracteristi-
cas da dor como localizacdo, frequéncia, intensidade
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e patologias associadas. A tradugio inicial foi realiza-
da por médico nefrologista e revisada por uma equipe
multidisciplinar (dois médicos, um enfermeiro, dois
bidlogos e dois nutricionistas) com o propoésito de ve-
rificar a clareza e compreensio das perguntas. As di-
vergéncias encontradas ou expressdes julgadas pouco
compreensiveis para a populacdo leiga foram substitui-
das por uma linguagem mais simples, de modo que ndo
alterassem a traducdo conceitual da questio. Por fim, a
versdo considerada definitiva passou pelo processo de
retrotradugdo, realizada por um tradutor independen-
te, com o proposito de se fazer uma comparagio entre
a versdo traduzida e a versdo original.

SELECAO DE PACIENTES

Foram selecionados 100 pacientes adultos, acom-
panhados no Ambulatério de Rins Policisticos da
Disciplina de Nefrologia da Universidade Federal de
Sao Paulo (UNIFESP). O diagnéstico de DRPAD foi
dado a partir da presenca de antecedentes familia-
res da doenga (um progenitor afetado) e dados ob-
tidos com a ultrassonografia renal, preenchendo os
critérios propostos por Peils para cada faixa etdria.
Dados referentes ao volume renal ao nimero de cis-
tos e ao tamanho do maior cisto foram obtidos dos
resultados de ultrassom, presentes nos prontudrios
médicos. O volume renal foi determinado pela for-
mula do elipsoide modificado = 4/3 nt x (didmetro
anteroposterior/4 + largura/4)> x comprimento/2,%
tendo sido considerado no presente estudo como a
soma do volume dos dois rins.?

O contato inicial com os pacientes ocorreu durante
a pré-consulta que consistiu de medidas de peso, altu-
ra e aferi¢do da pressdo arterial (PA), seguida de uma
abordagem informal para questionamento sobre a par-
ticipagdo voluntdria no estudo. Pacientes com diagnos-
tico pré-estabelecido de hipertensio arterial, ou aque-
les sob tratamento medicamentoso e com PA normal
no dia da aferi¢io também foram considerados como
hipertensos. Demais informagdes clinicas, tais como
presenca de litiase, ITU ou hematuria, foram extraidas
do prontudrio dos pacientes. O nivel de fungdo renal
foi definido pela determinacdo do clearance de creati-
nina (CICr) em sangue e urina de 24h, dados estes tam-
bém extraidos dos prontudrios médicos. A doenga re-
nal cronica (DRC) em estdgio 1 foi definida pelo dano
renal ocasionado pela presenca de cistos nos exames
de imagem, porém com CICr > 90 mL/min/1,73m?. A
DRC em estdgio 2 foi definida pela presenca de dano
renal e CICr entre 60-89 mL/min/1,73m?, e o estagio 3
da DRC por CICr abaixo de 60 mL/min/1,73m?.>

APLICACAO DO QUESTIONARIO

O questiondrio foi aplicado em 97 pacientes, dos 100
previamente selecionados, considerados com boa ca-
pacidade de compreensdo. Eles nio apresentavam
quadro algico no momento da aplicagdo do questio-
ndrio, para diminuir a possibilidade de sugestionar as
respostas das questdes propostas. Trés pacientes se
recusaram ou ndo puderam participar do estudo por
ndo compreenderem as questdes propostas. O ques-
tiondrio foi aplicado individualmente em sala priva-
tiva, sem interferéncias de terceiros e com duracio
média de 15 minutos. Todos os pacientes incluidos
no estudo foram informados sobre a pesquisa e assi-
naram o termo de livre consentimento. O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica da UNIFESP.

A intensidade da dor foi mensurada pela escala
visual analégica (VAS),?® constante no questiondrio
original,'® e utilizada na pratica clinica e em outros
estudos. Nesta escala, o paciente observava uma linha
horizontal com um escore que variava de 0 a 10, onde
o zero referia-se a auséncia de dor e 0 10 a dor de
intensidade maxima.!¢

ANALISE ESTATISTICA

As varidveis numéricas foram expressas em mediana
(valor minimo — valor maximo) e para a comparagao
entre grupos foi utilizado o teste de Mann - Whitney.
As varidveis categoricas foram expressas em numero
e percentagem, e as comparacOes foram feitas atra-
vés de teste de Qui-quadrado ou teste exato de Fisher,
quando indicado. Foram utilizados testes ndo para-
métricos devido a auséncia de distribuicio normal das
varidveis numéricas entre os dois grupos. O nivel de
significincia adotado para os testes estatisticos foi de
5% (valor de p < 0,05) e o software utilizado para
as andlises foi o programa SAS System for Windows
(Statistical Analysis system), versdo 8.02.

ResuLTADOS

TRADUGAO E ADAPTAGAO CULTURAL DO QUESTIONARIO

A tradugdo inicial do inglés para o portugués foi ava-
liada pela equipe multidisciplinar. Algumas expres-
soes usadas originalmente precisaram ser alteradas
para melhor compreensao pelos pacientes. A primeira
alteragdo foi em relag¢do ao titulo adotado na versio
original. De “Questionario empregado em populagio
com doenga policistica renal — dor e cefaleia no pro-
jeto de doenca policistica renal” para “Questionario
para pacientes com doenca dos rins policisticos”.
No total, foi necessdrio alterar apenas algumas pala-
vras que constavam de 12 das 46 questdes, conforme

] Bras Nefrol 2010;32(4):393-407
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apresentado na Tabela 1, para adaptacdao a cultura
local. Os termos alterados consistiram basicamente
de substituicio de palavras ou expressdes por sino-
nimos, ou inclusio de termos entre paréntesis que
ndo encontrassem equivalente na lingua portuguesa,
visando melhor compreensdo pelos pacientes. Por
exemplo, conforme mostrado na Tabela 1, no item
D3, na descri¢ao do tipo de dor toracica, acrescentou-
se a expressdo dor “dolorida” o termo “indefinida”,
entre paréntesis, por julgarmos que este tipo de dor
excluia todos os demais adjetivos para definicio de
tal dor (punhalada, pressio desagraddvel, cidimbra,
intermitente e continua). Tal modifica¢io foi feita
para que este item do instrumento nio se tornasse
comprometido na retrotradu¢do, mas que ao mesmo
tempo expressasse melhor os termos inexistentes ou
sem sentido na lingua portuguesa (“dor dolorida™).
Na mesma questido, acrescentamos ao termo intermi-
tente, a expressao “que vai e volta”, e para “pressio
incomoda”, usamos o adjetivo “desagradavel”, para
melhor entendimento pelos pacientes. A retrotradu-
¢do, realizada por um tradutor independente, nio
revelou diferencas conceituais quando comparada ao
texto do questionario original. Na fase de avalia¢io
da equivaléncia entre esta retrotradugdo com a versdao
original do questiondrio, observou-se que muito pou-
cos itens haviam sido alterados na gramatica inglesa,
porque a tradugdo suprimiu e/ou modificou determi-
nadas palavras. Estas mudangas tiveram o propdsito
de se obter equivaléncia semantica (equivaléncia entre
palavras) e idiomatica (itens que precisavam ser subs-
tituidos). Como exemplo, expressdes do questionario
original tais como “do you experience abdominal

Tabela 1

Iltem do questionario/ palavras

Traducgéao inicial (Versao 1)

pain?” traduzido e adaptado para “vocé tem dor
abdominal?” foi retrotraduzido como “do you have
abdominal pain?”. Em outras palavras, o termo “ex-
perience” desapareceu na retrotradug¢io por nio ser
uma expressdo habitualmente utilizada na lingua por-
tuguesa, e ter sido suprimida ja na fase de tradugio e
adaptacdo. A forma final do questionario posterior-
mente aplicado aos pacientes encontra-se no Anexo 1.

APLICACAO DO QUESTIONARIO

Noventa e sete pacientes adultos com DRPAD
(64F/33M, 35 = 12 anos) foram avaliados através
do questiondrio, sendo 57% da raga branca, 18% da
raca negra, 21% pardos e 2% asidticos. O Grafico 1
apresenta a percentagem de pacientes com historia fa-
miliar de DRPAD e sinais e/ou sintomas que contri-
buiram para o diagndstico de DRPAD. A presenca de
antecedente familiar de DRPAD foi o traco que mais
contribuiu para o diagndstico, tendo sido observado
em 55% dos casos. Outros antecedentes que levaram

Grafico 1. Historia familiar, sintomas e/ou sinais que
levaram ao diagnostico de DRPAD.

60%7  55%

% de pacientes

Hematuria Achados ITU
incidentais

Historia Dor Dor
familiar ~ lombar abdominal

IMODIFICACOES SUGERIDAS DOS DESCRITORES DO QUESTIONARIO ORIGINAL PELA EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

Modificacao (Versao 2)

10/ Has your pain ever been
associated with blood in your urine? sangue na urina?
A4/... lce massage

Ab/... Abdominal fullness?
D3/ Dull press

D3/Type of pain ...Aching
D3/Type of pain...Intermittent “Intermitente”
E3/ Front of the head

E3/ Back of the head

Regiao “frontal”

E4/ ... Throbbing .. "Pulsatil”
6 a/... "Aura” .. "Aura”
6 a/... Nausea .. "Nausea”

F/... Antihistamine medications

... "Massagem fria”
Pressédo “incOmoda”

Tipo de dor ... “dolorida”

Regiao “occipital”

... "Medicamentos anti-histaminicos”

Alguma vez esta dor “associou-se” com Alguma vez esta dor foi

acompanhada de sangue na urina?
... "Gelo”

... "Sensacéo de plenitude abdominal”? ... “sensacdo de estdbmago cheio”?

Pressao “desagradavel”

Tipo de dor: ... “dolorida” (indefinida)
“Intermitente” (que vai e volta)
“Frente da cabeca”

"Atras da cabega”

.. "Latejante”

.. "Sensacéao diferente”

.. "Enjoo”

... "Antialérgicos”

] Bras Nefrol 2010;32(4):393-407
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ao diagnostico de DRPAD foram: dor (22%), ava-
liagio de hipertensio ou hematiria (18%), ITU
(6%) e achados incidentais em exames periddicos
ou consultas médicas ndo relacionadas a nefrologia
(9%). A soma de todos os fatores relatados pelos
pacientes excede 100% (110%), pois alguns pacien-
tes procuraram avaliagio médica pela presenca de
algum sintoma e/ou porque também apresentavam
antecedente familiar de DRPAD, apesar de nio re-
lacionarem o sintoma apresentado com a DRPAD
antes do diagnoéstico.

De acordo com as respostas ao questiondrio,
a dor em qualquer localizacdo esteve presente em
67% (65/97) dos pacientes. A dor em regido lombar
foi a mais frequente quando considerada de forma
isolada (26%), seguida de cefaleia (8%), dor abdo-
minal (4%) ou toricica (4%). Entretanto, as dores
foram relatadas mais comumente de forma associa-
da pelos pacientes, conforme mostrado no Grafico
2, que destaca com maior frequéncia a associa-
cao entre dores lombares e/ou abdominais (total de
52% dos relatos de dor) e suas associacoes adicio-
nais com a cefaleia (totalizando 36% dos relatos).
A partir do total das dores referidas na presente sé-
rie, observou-se distribui¢io percentual de dor lom-
bar de 77%, seguida da abdominal em 66%, cefa-
leia (15%) e toracica (4%).

Grafico 2. Localizacao da dor (% de pacientes).

dor. Entretanto, mesmo excluindo-se os pacientes
hipertensos da andlise, verificou-se que o volume
renal dos pacientes normotensos com dor (n = 26)
também foi significantemente maior do que os nor-
motensos sem dor (n = 20), 430 mL vs 315 mL, res-
pectivamente, p < 0,036 (dados ndo mostrados em
tabela). Ao excluirmos os litidsicos da amostra, tam-
bém observamos que o volume renal dos pacientes
com DRPAD sem litiase com dor (n = 41) era signi-
ficantemente maior do que os sem dor (n = 27), 591
mL vs 335 mL, respectivamente, p < 0,001. Como o
total de pacientes que relataram dor abdominal iso-
lada (n = 4) ou cefaleia isolada (n = 8) era pequeno,
tais pacientes ndo foram incluidos na anilise esta-
tistica. Verificou-se um maior nimero de pacientes
com ITU no grupo de dor lombar associada a dor
abdominal, e IMC significantemente maior nos pa-
cientes com dor abdominal isolada. No se observou
diferenga estatisticamente significante entre as ida-
des, numero de cistos e presenca de perda de fungio
renal entre os grupos. Houve predominancia de mu-
lheres no grupo total de dor, especialmente a lombar.

Conforme ilustrado no Grifico 3, 46% dos pa-
cientes com dor lombar a relataram como sendo de
intensidade moderada (escores 4 - 6). A frequén-
cia de dor lombar foi de uma vez por semana em
39% dos casos, conforme mostrado no Grifico 4.

Grafico 3. Intensidade da dor lombar.

Abdominal
isolada
4%

Toracica

Cefaleia
777777777777777 0,
' Lombar + Abdominal ! 8%

' + Cefaleia '

A Tabela 2 apresenta as caracteristicas clinicas e
ultrassonograficas dos pacientes que referiram dor
lombar isolada associada a abdominal com ou sem
cefaleia. Os pacientes com dor lombar isolada exi-
biram tempo mais longo de histéria em rela¢do ao
grupo sem dor. O volume renal dos pacientes com
dor lombar isolada, associada a dor abdominal e/ou
a cefaleia foi significantemente maior do que o dos
pacientes sem dor. Observou-se maior percentagem
de hipertensos e litidsicos em todos os grupos com

60%1

50% 46%
4]
£ 40%1 35%
8 30%
) 0,
3 209%4 20%

10%-

0%- T T
1-3 4-6 7-10
Escores

Grafico 4. Frequéncia da dor lombar.
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39%

40%
30%
20%

% de pacientes
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0%

Sempre 1/dia 1/semana 1/més < 1/més
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Tabela 2 CARACTERISTICAS CLINICAS E ULTRASSONOGRAFICAS
Lombar + Cefaleia +
Sem Dor Lombar isolada . Abdominal +
Abdominal
(n=32) (n=25) (n =21 Lombar
- (n=28)
|dade (anos) 33(19-63) @ 34 (23 -62) 40 (21 -61) 38 (20-58)
Género (M/F) 15/17 09/16 03/18 05/23
|dade do diagndstico (anos) 24 (5 -58) 28 (6 — 56) 30 (13 - 56) 31 (7 -45)*
Tempo de histéria (anos) 3(0-21) 6 (1 -34)* 5(1-19) 8(0-18)
IMC (kg/m?) 25 (18 - 35) 26 (19 — 36) 25 (19 - 3b) 25 (19 - 3b)
Hipertenséo 12 (37%)° 16 (64%)* 16 (76 %)* 18 (64%)*
Litiase 5(16%) 9 (36%)* 14 (67 %)* 0
TU 1(3%) 2 ((8%) 3 (14%)* 0
Hematuria 22(69%) 2 (8%) 6 (29%) 0
DRC1/2 26 (81%) 22 (88%) 15 (71%) 25 (89%)
DRC 3 6 (19%) 3(12%) 6 (29%) 03 (11%)
Volume renal (mL) 361 (180 - 2.482)* 646 (251-2.150)* 657 (216 — 2.394)* 600 (263 — 2.870)*
N° de cistos 15 (4 - 15) 15 (4 - 15) 15 (4 - 15) 15 (4 = 15)
Tamanho do maior cisto (cm) 3(2-06) 5(2-8)* 4(2-7)% 4(2-11)*

@ Mediana (minimo — maximo); ® nimero (percentagem) de pacientes; *p < 0,05 vs sem dor.

Dentre os pacientes com dor abdominal, 42% referi-
ram intensidade moderada (escores 4 -6), conforme
mostrado no Grafico 5, e numa frequéncia menor do
que uma vez por més (Grafico 6).

Grafico 5. Intensidade da dor abdominal.
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Grafico 6. Frequéncia da dor abdominal.
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Os pacientes com queixa de cefaleia descreveram
sua dor como latejante (44 %), em pressdo (28%), ba-
tidas (8%), explosdo (5%) e punhalada (3%), ocor-
rendo numa frequéncia de uma vez por semana em
36% dos casos.

DiscussAo

Pesquisadores interessados em realizar melhores
avaliacao e caracterizagao de condicdes especificas
na area de saude, mas que ndo dispoem de instru-
mentos construidos em seu pais e lingua de origem,
podem optar por criar um novo instrumento ou
adaptar questiondrios ja validados em outra lin-
gua. Fatores como tempo e custo para a constru¢ao
de um questiondrio levam a maioria dos investiga-
dores a optar pela traduc¢do e adaptagdo cultural
dos questiondrios existentes em outro idioma,?»42?
Guillemin et al. 3° padronizaram o processo de tra-
dugio e adaptagdo cultural em cinco etapas: tradu-
¢do, revisdo da traducdo por comité multidisciplinar
e versdo ao idioma original (retrotraducao), reali-
zagdo de pré-teste para avaliacdo da equivaléncia
cultural e avalia¢dao da necessidade de atribuir peso
aos escores. Porém, a simplificacio deste método jd
foi sugerida em nosso meio por Da Mota-Falcio et
al.,’! que verificaram que mesmo simplificando o
processo dos questiondrios, estes atenderam satis-
fatoriamente aos objetivos propostos.
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A dor tem sido relatada como um sintoma muito
frequente em pacientes com DRPAD, acometendo
até cerca de 60% dos pacientes,'*3? afetando sua
qualidade de vida.’® Por se tratar de um sintoma
que envolve uma variedade de qualidades sensoriais
e aspectos subjetivos do individuo,???? necessita de
uma investiga¢do cuidadosa por parte da equipe
multiprofissional. Duarte et al.?} enfatizaram a im-
portancia da utiliza¢do de instrumentos adequados
na avaliacdo de situagbes e experiéncias na drea
da saude, para que se obtenham dados confidveis.
Apesar da existéncia de alguns questiondrios para
dor traduzidos e validados em nosso pais,?>** ne-
nhum deles contém as especificacdes necessdrias
e/ou adequadas para a avaliacdo de dor em popu-
lagdo com DRPAD. Portanto, o objetivo do pre-
sente estudo foi o de realizar a tradugdo e adapta-
¢ao cultural de um questiondrio pré-existente em
inglés, ja validado para utilizagdo em pacientes com
DRPAD.'® Este questiondrio validado estd sendo
utilizado atualmente no estudo HALT PKD.3 Para
este fim, adotou-se uma versao simplificada do mé-
todo desenvolvido por Guillemin,* jd que o ques-
tiondrio a ser utilizado tratava de questdes simples,
que dispensavam atribui¢des de pesos, trabalhando
apenas com escores de intensidade de dor da escala
visual analdgica (VAS).1628

A modifica¢ao do titulo adotado neste estudo
para “Questiondrio para pacientes com doenca
dos rins policisticos”, suprimindo o subtitulo da
versdo em inglés que continha os termos “dor” e
“cefaleia”, e a simplificacio da terminologia (de
“doenca policistica renal” para “doenca dos rins
policisticos”) visaram ndo induzir os pacientes a re-
portarem dores inexistentes ou supervalorizarem as
existentes. Tal alteracdo, somada ao pré-requisito
instituido de ndo incluir pacientes com dor no mo-
mento de responder as questdes, a n0sso ver contri-
buiu para a legitimidade dos resultados, preocupa-
¢do ndo expressa pelos autores da versdo original,
mas que julgamos importante.

Na presente comparag¢ao entre os questionarios,
obteve-se equivaléncia e reconciliagdo entre a maio-
ria dos itens da versdo de tradugdo inicial com a
sugerida pela equipe multidisciplinar. Na fase de
adaptacdo cultural, a utilizacdo de expressdes mais
simples ou de sin6bnimos, assim como a supressio
de palavras na retrotraducdo ja foram utilizadas
em outros estudos de traducdo e adaptagdo cul-
tural realizados em nosso meio,?>»** sem oferecer
comprometimento do resultado final do trabalho.
Diferentemente do questiondrio original que foi

autoaplicado,'® no presente estudo optamos pela
aplicagdo do mesmo durante a pré-consulta do pa-
ciente, para que pudéssemos obter 0 maior nimero
de informagoes possiveis por questionario, além de
evitar e minimizar o nimero de ndo respondentes
habitualmente encontrados nos questionarios de
autoaplicacdo. Entretanto, cumpridos os processos
metodoldgicos, o questiondrio se mostrou de rapi-
da e fécil aplicagio durante as consultas, de forma
que seria passivel inclusive de uma autoaplicacio
no futuro.

Através da aplicagio do questiondrio em nos-
sa amostra de DRPAD, foi possivel identificar que
67% (65/97) dos pacientes avaliados apresentavam
algum tipo de dor, cifra similar a prevaléncia relata-
da na literatura, que gira em torno de 60%.5!%2232
A utilizacdo deste questiondrio também eviden-
ciou que a presenca de antecedentes familiares com
DRPAD foi o que mais frequentemente levou ao
diagnoéstico da DRPAD, em 55% dos casos. No
entanto, depois da historia familiar, a presenca de
dor lombar foi o sintoma mais reportado pelos pa-
cientes (13% dos casos), e se somado a abdominal
atingiria 22% dos casos, confirmando que a dor
pode, muitas vezes, contribuir para o diagndstico
de DRPAD.!" Além do mais, é importante ressaltar
que, dos pacientes que buscaram um especialista
por terem antecedentes familiares, 21% afirmaram
sentir dor antes do diagnédstico, porém ndo a rela-
cionavam com a doenca dos rins policisticos, con-
forme também observado por Bajwa er al.'® A dor
lombar e ou abdominal foram as mais frequentes,
seguidas de cefaleia e dor tordcica, conforme obser-
vado por Bajwa et al.'® e também em nosso meio por
Romao et al.’® No presente estudo, detectou-se que
estas dores (lombar, abdominal ou cefaleia), sdo re-
portadas sob forma isolada ou mais frequentemen-
te associada, o que também estd em acordo com o
estudo original,'® onde 70% apresentaram mais de
um tipo de dor e somente 18% um foco tnico. A
frequéncia de dor lombar (uma vez por semana) e
abdominal (menos que uma vez por més) apontadas
em nosso estudo diferiu da populagdo americana,
que reportou estas dores de carater continuo. Ja a
intensidade das dores lombar/abdominais foi simi-
lar a literatura.'® As razdes pelas quais os pacientes
reportaram menor recorréncia de episédios de dor
lombar/abdominal na presente série ndo sido cla-
ras, mas é possivel que este achado seja atribuido
a um menor hiato de tempo entre o diagndstico da
DRPAD e a aplicacdo do questiondario, que foi de 6
anos, enquanto o de Bajwa et al.'® foi em torno de
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16 anos. Além disto, como o questiondrio original
foi autoaplicado, tal processo dd margem a super-
valoriza¢do de frequéncia de dores, que podem es-
tar ou nao relacionadas a doenga renal policistica.

Na presente série houve predominio do sexo fe-
minino entre os pacientes com dor de maneira ge-
ral. Entretanto, como no estudo de Bajwa et al.,'
o numero de mulheres na amostra total também foi
maior. No entanto, pelas caracteristicas do presen-
te instrumento ndo é possivel detectar se o maior
relato de dor entre as mulheres poderia representar
um viés de dores oriundas do trato genital feminino
ndo relacionado a DRPAD.

No que se refere as manifestagdes clinicas e alte-
ragoes laboratoriais e suas associacdes com a presen-
¢a de dor observamos, na presente amostra, maior
percentagem de pacientes hipertensos e com nefro-
litiase associada nos grupos de pacientes com dor,
especialmente em localizagao lombar e/ou abdomi-
nal. Embora episddios de ITU fossem discretamente
mais frequentes no grupo total com dor, o niumero
de confirmagdes através de uroculturas no prontua-
rio foi pequeno, de forma que a relevancia deste
achado ficou prejudicada. Surpreendentemente,
o achado de hematdria microscopica ndo diferiu
entre os grupos com dor e sem dor. Como a he-
maturia estd habitualmente relacionada a ruptura
de cistos,¥” é possivel que os exames de sedimen-
to urindrios presentes nos prontuarios, solicitados
de rotina e ndo na vigéncia de quadros dolorosos,
expliquem a auséncia de rela¢ao temporal de hema-
tdria com os episddios dolorosos na presente série.
Como a dor lombar poderia possivelmente estar re-
lacionada ao excesso de peso, procuramos também
avaliar a relagdo entre presenca de dor com o IMC.
Mas tal associac¢do nido foi detectada.

Embora nio tenhamos identificado diferencas
entre a mediana de idade dos pacientes com dor lom-
bar isolada ou associada e os pacientes sem dor, a
mediana de idade do diagnostico de DRPAD tendeu
a ser maior nos grupos com dor lombar + abdominal
(associadas ou ndo a cefaleia), apesar de ndo atingir
significancia estatistica. O tempo estimado de his-
toria (desde o diagnostico até aplicagdo do questio-
ndrio) foi maior entre os pacientes com dor, porém
atingindo significAncia estatistica somente entre os
com dor lombar isolada. De qualquer forma, em
acordo aos dados reportados por Bajwa et al.,'* a
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dor na presente amostra surgiu precocemente no cur-
so da DRPAD, quando aproximadamente 80% dos
pacientes ainda apresentavam funcdo renal normal.
Portanto, nao houve associa¢io entre dor e altera-
¢do da fung¢io renal, enfatizando-se, assim, que a dor
ndo é uma manifesta¢ao tardia no curso da DRPAD,
conforme ja observado por outros investigadores.'®

O aumento progressivo do volume renal nao se
associa somente com a deteriora¢do da funcdo re-
nal em DRPAD,?*% mas também com a presenca
de hipertensao®® e nefrolitiase associada, conforme
observado anteriormente por Nishiura et al. '° em
nosso Servico, e possivelmente com o surgimento
de dor. Na presente série, os pacientes com dor
lombar isolada e/ou abdominal (ou associada com
cefaleia), exibiram um volume renal significante-
mente maior do que o grupo sem dor. O tamanho
do maior cisto também foi significantemente maior
nos pacientes com tais dores. O fato do namero de
hipertensos e litidsicos ter sido maior nos grupos
com dor poderia representar um viés nas conclusoes
sobre o volume renal. Entretanto, conforme men-
cionado anteriormente, ao excluirem-se os hiper-
tensos e litidsicos da andlise (vide Resultados), as
diferencas de volume renal entre os grupos com dor
e sem dor persistiram nos pacientes com DRPAD
normotensos e sem litiase associada.

Em resumo, os resultados deste estudo reforga-
ram a importincia do uso de um instrumento especi-
fico de avaliacdo de dor em pacientes com DRPAD.
O questiondrio revelou que a dor, além de ser um
sintoma muito frequente e que surge precocemente
no decorrer da DRPAD, muitas vezes pode auxiliar
no diagndstico precoce desta patologia. A utiliza-
¢ao de tal instrumento permitiu melhor caracteri-
zacdo de localizagdo, intensidade e frequéncia da
dor, além de ter sido possivel estudar a associacdo
de dor com as demais manifestagdes clinicas, la-
boratoriais e de imagem em DRPAD. Observou-se
maior frequéncia de dor em regido lombar e/ou ab-
dominal e associacdo significante das mesmas com
o aumento do volume renal. Portanto, acreditamos
que a utilizagdo de um questiondrio de dor espe-
cifico para esta populag¢io, proporcionard maior
atengdo para as queixas algicas nestes pacientes,
trazendo com isto contribui¢des importantes no
acompanhamento e controle das complica¢des as-
sociadas nos pacientes com DRPAD.
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QUESTIONARIO PARA PACIENTES COM DOENCA DOS RINS POLICISTICOS

DATA DE PREENCHIMENTO / /

Nome :

Endereco:

Idade: — Sexo: M [ ] F[ ] Data de Nascimento: _ /[

Raga: Negra [ | Branca[]| Amarela|[ | Outra | |

1. Ano em que descobriu a doenca (rins policisticos):

2. Idade ao diagnéstico:

3. O que levou ao diagnostico? (por favor explique)

¢ Achado durante avalia¢do de outro problema [ ]

e Avaliag¢do de rotina devido a historia familiar de rins policisticos [ ]
e Sintomas que levaram o médico a solicitar exames [ |

¢ Dor abdominal [ ]

e Dor lombar [ |

e Sangue na urina [ |

¢ QOutro [ ] Por favor, explique:

4. Vocé sabe de algum parente consanguineo que tem rins policisticos: Sim [ ] Ndo [ ]

5. Se sim, anote abaixo o grau de parentesco e a idade do diagnéstico de rins policisticos:

Idade Grau de parentesco

6. Que exames vocé fez para o diagnédstico de rins policisticos? Anote os resultados:

Idade na data do exame Resultados relatados a vocé

Ultrassom abdominal

Urografia excretora

Tomografia abdominal

Tomografia cerebral

Ressonancia magnética abdominal

Ressonancia magnética cerebral

] Bras Nefrol 2010;32(4):393-407
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7. Vocé apresentava dor abdominal ou lombar antes do diagndstico de rins policisticos? Sim [ | Ndo [ |

8. Como esta dor foi tratada antes do diagndstico de rins policisticos?

9. Desde o diagnostico de Rins Policisticos, vocé tem sentido dor crénica ou persistente nos locais abaixo?
Marque com um X, Sim ou Nao:

Cabeca — Sim [ | Nao | | Téorax—Sim [ | Nao [ |
Lombar —Sim [ | Ndo| | Abdome Sim [ | Nao|[ |
Pernas — Sim [ | Nao [ ]

10. Vocé alguma vez pensou que estas dores fossem relacionadas aos rins policisticos? Sim [ | Nao | |

11. Alguma vez esta dor foi acompanhada de sangue na urina? Sim [ ] Nio [ ]

Secao A - dor abdominal

1. Vocé tem dor abdominal? Sim [ ] Nio [ ]
Se sua resposta for sim, marque a localizagdo na Figura 1 (frente e costas) da ultima pagina e complete esta
se¢do. Se sua resposta for nio, passe para Secdo B.

2. Com que frequéncia?

[ ]sempre

[ ] pelo menos 1 vez/dia

[ ] cerca de 1 vez/semana

[ ] cerca de 1 vez/més

[ ] menos do que 1 vez/més

3. Vocé pode graduar em média esta dor colocando um X na escala abaixo:
(semdor) 0123456789 10 (pior dor possivel)

4. Vocé recebeu algum dos seguintes tratamentos para esta dor?
Marque com um X Sim [ ] ou Nio [ ]

a) cirurgia: Sim [ | Nao [ |

b) analgésico Sim [ | Nao [ ]

Se sim, nome:
¢) gelo Sim [ | Ndo [ |

d) calor Sim [ | Nao [ ]

e) outros (por favor especifique):

5. Vocé tem sensacdo de estomago cheio? Sim [ | Ndo [ |

6. Vocé se sente satisfeito apds comer somente uma pequena quantidade de alimento? Sim [ | Nao [ |
7. Vocé tem pouco apetite? Sim [ | Nao [ |

8. Vocé tem pouco apetite devido ao estdmago cheio? Sim [ [ Nao [ ]

9. Vocé tem pouco apetite devido a nduseas? Sim | | Ndo [ |
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Secao B - dor lombar
1. Vocé tem dor lombar baixa? Sim [ ] Ndo [ |
Se sim, marque a localizacdo na Figura 1 anexa e complete esta se¢do. Se ndo, passe para Sec¢ao C.

2. Com que frequéncia?

[ ]sempre

[ ] pelo menos 1 vez/dia

[ ] cerca de 1 vez/semana

[ ]cerca de 1 vez/més

[ ] menos do que 1 vez/més

Secio C - dor lombar irradiando para o quadril ou pernas

1. Vocé tem dor lombar irradiando para o quadril ou pernas? Sim [ | Nao [ ]
Se sim, marque a localizacdo na Figura 1 anexa e complete esta secdo. Se ndo, passe para Secdo D.

2. Com que frequéncia?

[ ]sempre

[ ] pelo menos 1 vez/dia

[ ]cerca de 1 vez/semana

[ ]cerca de 1 vez/més

[ ] menos do que 1 vez/més

3. Vocé pode graduar em média esta dor colocando um X na escala abaixo:
(semdor)012345678910 (pior dor possivel)

4. Vocé recebeu algum dos seguintes tratamentos para esta dor?
a) cirurgia Sim [ | Nao [ |

b) analgésico Sim [ | Nao [ |

Se sim, nome:
c) gelo Sim [ | Nao [ |

d) calor Sim [ | Nao [ |

e) outros (por favor especifique):

Secao D - dor no peito
1. Vocé sente dor no peito? Sim [ | Ndo [ ]
Se sim, marque a localizacdo na Figura 1 anexa, e complete esta se¢do. Se ndo, passe para Se¢ao E.

2. Com que frequéncia?

[ ]sempre

[ ] pelo menos 1 vez/dia

[ ] cerca de 1 vez/semana

[ ] cerca de 1 vez/més

[ ] menos do que 1 vez/més

3. Vocé pode graduar em média esta dor colocando um X na escala abaixo:

(semdor)0123456789 10 (pior dor possivel )

] Bras Nefrol 2010;32(4):393-407
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Tipo de dor:

[ ] punhalada

[ ] pressio desagraddvel

[ ] cAdimbra

[ ] dolorida (indefinida)

[ ] intermitente (que vai e volta)
[ ] continua

4. Vocé recebeu algum dos seguintes tratamentos para esta dor?
a) cirurgia Sim [ | Nao [ |

b) analgésico Sim [ ] Nao [ | Se sim, nome:

¢) gelo Sim [ | Nao [ |

d) calor Sim [ | Nio [ |

e) outros (favor especifique):

Secio E - dor de cabega

1. Vocé tem dor de cabeca cronica? Sim [ | Nao [ ]

2. Com que frequéncia?
a) diariamente

b) 1 vez/semana

¢) 5 - 10 vezes/més

d) 1 vez/més

e) raramente

3. Minha dor de cabeca afeta:
a) um lado da cabeca

b) ambos os lados da cabeca
c) frente da cabeca

d) atras da cabeca

e) toda a cabega

4. Sinto minha dor de cabeca como:
a) latejante

b) em batidas

) pressao

d) punhalada

e) explosdo

f) outro (favor especifique):

5. Vocé tem sentido uma dor de cabe¢a muito forte? Sim [ | Nio [ ]
Se sim, como foi tratada? Favor descreva:

6. Sua dor de cabega:

a) é precedida por uma “aura” (sensagio diferente): Sim [ | Nao [ |
b) associada com enjoo: Sim [ | Nao [ |

¢) associada com vémitos: Sim [ | Nio [ ]

7. Vocé alguma vez ja fez uma tomografia ou ressonancia magnética da sua cabeca? Sim [ [ Nio [ ]
Se sim, resultado:
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8. Vocé sofre de enxaqueca? Sim [ | Nao [ |
Quem diagnosticou a enxaqueca?

9. A que hora do dia?
a) manha

b) tarde

¢) final da tarde

d) noite

10. Vocé ou algum membro de sua familia ja recebeu alguma vez o diagndstico de hemorragia cerebral?
Sim [ | Nao | |
Se sim, explique:

Secdo F - anote medicacdo antialérgica que vocé usa:

Secdo G - anote a medicacdo para pressdo alta que vocé usa:

Secdo H - anote outras medicagdes em uso atualmente:

Se¢do I - anote qualquer outro tratamento para rins policisticos:

Secdo J - vocé sofre de qualquer outro problema médico? Se sim, anote:

Figura 1. Questionario para pacientes com doenca dos rins policisticos.

Marque com X as regides em que sente dor.
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