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1. INTRODUCAO




Dor pélvica crénica (DPC) é definida pela American College of Obstetricians
and Gynecologist como uma condi¢cdo complexa e multifatorial de dor n&o ciclica na
regido pélvica, parede abdominal, abaixo do umbigo, lombrossacra e nadegas,
intermitente ou constante, com duracdo minima de 6 meses e forte o suficiente para
causar disturbios funcionais ou cuidados médicos (Carey et al, 2017; ACOG, 2020).

A dor, definida como uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel,
associada, ou semelhante aquela associada, a uma lesao tecidual real ou potencial
(IASP, 2020), em sua forma crénica pode ser sinal de que a doenca persiste (doencgas
cronicas, p.ex), mas pode permanecer mesmo apos a cura da leséo inicial (Sallum e
col, 2012). Alguns colégios frequentemente associam a definicho de DPC a
consequéncias cognitivas, sexuais e emocionais negativas, bem como a sintomas do
trato urinario inferior, sexual, intestinal, assoalho pélvico ou disfuncéo ginecoldgica.
Definicdo essa que reflete a sua complexidade (Nygaard et al, 2018).

E um problema de satde estimado em aproximadamente 15% das mulheres
em idade reprodutiva (Allaire et al, 2018). Atualizacdes baseadas em revisao
sistemética estimam afetar de 6-27%de mulheres em todo o mundo (Ahangari et al,
2014). Razéo de 20% das consultas ginecoldgicas e a causa de 45% da reducéo de
produtividade no trabalho levando a significativos gastos socioeconémicos (Lewis et
al, 2016; Chong et al, 2018) e considerada uma das causas mais significantes de
absenteismo no trabalho (Chong et al, 2018). Repetidos procedimentos cirdrgicos em
areas pélvicas, coexisténcia com outras comorbidades e experiéncias traumaticas
sexuais, fisicas ou psicologicas sdo sugeridos como fatores de risco para DPC
(Nygaard et al, 2018).

Estima-se que até 66% das mulheres apresentam ansiedade e até 63%,
depressao (Siqueira-Campos et al, 2019). Muitos estudos mostram associagao
negativa entre disturbios do humor e qualidade de vida (QoL) em mulheres com DPC,
sugerindo ainda que a intensidade da dor ocasiona efeitos negativos na QoL
(Siqueira-Campos et al, 2019; Nunes-Reis et al, 2020).
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1.1 ETIOLOGIA

A etiologia € bastante complexa e se da pela interacdo entre desordens
ginecologicas, gastrointestinais, urolégicas, musculoesqueléticas e psicolégicas com
potenciais mecanismos que levam a sensibilizacdo do sistema nervoso (Allaire et al,
2018). Muitas vezes a etiologia da DPC esta associadas a sintomas algicos com
origem em diversos 6rgaos dificultando o0 manejo com os tratamentos convencionais
e sendo problema desafiador para os ginecologistas (Santosh et al, 2010; Lewis et al,
2016; Carey et al, 2017; Allaire et al, 2018). A distingcdo entre estados de dor crénica
ocasionados por comodidades secundarias daquelas primarias, conforme proposto
pela International Association for the Study of Pain (IASP), é considerada importante.

Até 2017, dois tipos de dor eram considerados em DPC: dor nociceptiva e a dor
neuropatica. A primeira € aguela que surge a partir de um dano real ou iminente a um
tecido ndo neuronal e é ativada a partir de nociceptores, podendo ser classificada
como visceral ou somatica, de acordo com a origem do estimulo nociceptivo. A
segunda, dor neuropética resulta de dano de origem no tecido neuroldgico, podendo
ser a nivel central ou periférico, geralmente associados a mecanismos desreguladores
de excitabilidade neuronal, frequentemente associados a hipoestesias, disestesias,
parestesias no dermatomo correspondente. Entretanto, desde 2017, a IASP introduziu
um terceiro descritor de dor definido como Dor Nociplastica, advindo da nocicep¢ao
alterada, apesar da aparente auséncia de lesdo tecidual (Siqueira-Campos et al,
2022). Reconhece a dor como “um conceito psicolégico e ndo uma medida fisica” e
cita que ela deve ser diferenciada de um estimulo nocivo, bem como a distin¢ao entre
estados de dor crbnica ocasionados por comodidades secundarias daquelas
primarias. Embora a lesao tecidual seja um antecedente comum da dor, ela pode estar
presente mesmo quando uma lesao tecidual ndo € perceptivel (IASP, 2020; Siqueira-
Campos et al, 2022). Nociplastia estd ligada a sensibilizacdo central com
hipersensibilizagdo dos neurdnios nociceptivos do sistema nervoso central, ocorrendo
por atividade nervosa espontdnea e aumento da resposta neuronal da medula
espinhal com desequilibrio dos neurotransmissores nociceptivos, ocasionando
sintomas ruins como disturbios do sono, fadiga, ansiedade, tontura, nausea, labilidade
emocional e problemas cognitivos (Figura 1) (Silva, Domiciano, 2021; Siqueira-
Campos et al, 2022).
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E estimado que apenas 30% das etiologias atribuidas a DPC sejam
primariamente ginecoldgicas (Carey et al, 2017). As principais causas ginecoldgicas
incluem endometriose (EDT), sendo a causa de DPC mais comum com taxa de 24-
40% (Armour et al, 2019), adenomiose, mioma uterino, sindrome do ovario residual
ou remanescente, vulvodinea, aderéncias pélvicas decorrentes de doenca
inflamatoria pélvica (DIP) ou cirurgia prévia, sindrome de congestdo pélvica e
vulvodinea (Santosh et al, 2010; Carey et al, 2018)

Entre as causas nao ginecologicas mais descritas temos cistite intersticial,
sindrome do intestino irritavel, constipagdo crbnica, dor miofascial da parede
abdominal, mialgia tensional do assoalho pélvico, fibromialgia, neuralgia do pudendo
e coccidinea (Carey et al, 2018), entretanto, DPC de etiologia desconhecida chega
até 55% dos casos (Chong at al, 2018). Diante da natureza variavel, multifatorial e
incerta da etiologia dessa sindrome, a dificuldade no diagnéstico acurado e/ou seu
atraso leva inimeras vezes a faléncia no tratamento e frustacdo tanto dos médicos
como das pacientes, aumentado seu periodo de angustia e, muitas vezes, culminando
em histerectomia (até 12% dos casos) e infertilidade, fato que aumenta ainda mais o
estresse dessa condicdo (Santosh at al, 2010; Chong at al, 2018) levando prejuizos
as mulheres e a comunidade como um todo (Sewell et al, 2018). H4 uma forte
associacao entre DPC e sintomas de ordem psiquica, como depressao, estresse,
desordens mentais, sexuais, incapacidade, piora de saude geral, prejuizos econémico
e social, baixos niveis de satisfacao e alto custo com servi¢os de saude associados a
longevidade da doencga (Santosh at al, 2010; Sallum at al, 2012; Sewell et al, 2018).
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FIGURA 1: Classificacdo dos mecanismos de dor de dor e causas de dor pélvica

crénica em mulheres, traduzido do artigo original por Leticia Lenharo.
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Sewell et al (2018) em seu estudo concluiram que a percepcédo de dor e seus

fatores psicolégicos variam de individuo para individuo e mostra que eventos

“catastréficos” ou “catastrofizagao”™ definido como uma exagerada e negativa

experiéncia mental durante um periodo de dor atual ou prévia - podem ser um grande
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determinante e marcador do limiar de dor de cada individuo. Com isso, observa-se
gue dominios psicolégicos devem ser considerados de grande importancia para

auxiliar no tratamento de mulheres com DPC (Allaire et al, 2018; Sewell et al, 2018).

1.2 SINTOMAS

Considerada uma forma de sindrome de dor crbénica regional centralizada na
pelve, com frequéncia a DPC apresenta-se como dor de baixo limiar (hiperalgesia)
e/ou com sensac0es tateis interpretadas como dolorosas (alodinea) além de sintomas
algicos incapacitantes, cronicos e persistentes e com frequéncia associados a outros
sintomas relacionados a comorbidades como sindrome do intestino irritavel, cistite
intersticial, transtorno depressivo ou sindrome inflamatéria pélvica (Dydyk, Gupta,
2022). Também caracterizada por dor ndo ciclica na regido pélvica incluindo parede
abdominal, abaixo do umbigo, lombrossacra e nadegas de carater intermitente ou
constante, com duracdo minima de 6 meses (Guideline Royal College, 2012).

Em relagédo a endometriose, maior causadora de dor pélvica cronica de causa
ginecologica (Howard, 2000; Droz, Howard, 2011; Armour et al, 2019), ndo ha
correlacdo entre a intensidade da dor e a presenca ou severidade da doenca. E ainda,
muitas mulheres, por apresentarem muitas e severas lesdes, torna-se dificil precisar
a fonte dos sintomas algicos (Ballard et al, 2010).

Considera DPC uma condicdo com sintomas que se associam a consequéncias
comportamentais, afetivos, sociais e cognitivos, a abordagem abrangente deve ser
dirigida individualizando caso a caso. Alguns questionarios, como por exemplo o SF-
36 (Questionatio de McGill), um dos mais utilizados para abordagem generalizada da
dor crbnica, auxiliam nessa abordagem ao caracterizar componentes afetivo, sensitivo
e avalicao da dor de forma qualitativa e quantitativa (Sallum et al, 2012). Considerando
gue ndo ha um questionario voltado a DPC e tratando-se do SF-36 ser um questionario
generalizado, faz-se necessério a utilizacdo de um questionario especifico que aborde
esses dominios e seja direcionado a avaliar de forma abrangente todos os aspectos

relacionados a dor pélvica crénica.
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1.3 DIAGNOSTICO

O diagndstico preciso € o primeiro e mais correto passo para orientar o
tratamento e resolugdo da dor (Santosh et al, 2010). A avaliacdo diagndstica €
frequentemente complexa e dificil, e 0 médico ginecologista € desafiado a coordenar
a avaliacdo destas mulheres e com frequéncia recorre ao diagndstico laparoscépico
como avaliacdo complementar (Droz, Howard, 2010). Dor pélvica cronica pode estar
associada a doencgas como endometrioses, entretanto, em torno de 55% das mulheres
com esses sintomas nao apresenta uma doenca de base aparente que a explique
(Chong et al, 2018).

Além de anamnese detalhada e exame fisico minucioso, o uso de exames de
imagem sdo fundamentais e utilizados rotineiramente como meio diagndstico das
causas de DPC, Figura 2 (Siqueira-Campos et al, 2022). A questao levantada por
Tirlapur et al (2015) é se 0os meios disgnosticos ndo invasivos poderiam eliminar ou
reduzir a necessidade do diagndstico laparoscépico ou informar a necessidade do
procedimento laparoscoépico terapéutico. Com esse objetivo, foi feita uma reviséao
sistematica na literatura avaliando o uso de ultrassonografia transvaginal (USGTV),
ressonancia magnética de pelve (RM) e laparoscopia no diagnostico de DPC. Para
comparar a performance desses trés métodos diagndstico, foram consideradas as trés
causas ginecologicas mais comuns de DPC: endometriose, adenomiose e aderéncias
pélvicas (Tirlapur et al, 2015). Este estudo, evidenciou que a sensibilidade da
laparoscopia foi de 85,7% e mostrou a alta e semelhante acuracia diagnéstica de
exames nao invasivos comparados a cirurgia. De maneira geral, exames de imagem
sédo bem tolerados pelas pacientes, e a RM de pelve é o exame considerado padrao,

segundo alguns autores (Tirlapur et al, 2015).
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FIGURA 2: Manejo de mulheres com dor pélvica crbnica, traduzido e adaptado pela

autora, de Siqueira-Campos, 2022.
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A laparoscopia diagnéstica, considerada o padrdo ouro para investigacdo da
DPC, ¢é uma forma segura e viavel para o diagnéstico de DPC utilizada pelos
ginecologistas para avaliacdo de mulheres com essa condicdo e até mesmo para
excluir patologias (Kang et al, 2007; Tirlapur et al, 2015). Estima-se fornecer dois
tercos do diagnostico de DPC oferecendo beneficios mesmo quando seu resultado é
negativo devido seu efeito tranquilizador (Santosh et al, 2010), além de ser utilizada
como tratamento ja na mesma ocasido em que se faz o diagnéstico, “see and treat”
(Tirlapur et al, 2015). A sensibilidade do diagndstico visual laparoscopico comparado
ao histoldgico chega a 95% e sua especificidade, 77% (Ballard et al, 2010).

Apesar da VLP apresentar alta acuracia no diagnéstico de DPC (Khan et al,
2018), duas grandes revisfes sistematicas realizadas em 2012 e 2021 comparando
técnicas de tratamento cirargico em DPC evidenciou baixa eficacia no tratamento
cirdargico laparoscopico para essa condicdo (Yunker et al, 2012; Leonardi et al, 2021).

Mesmo com todas essas possibilidades diagnésticas, em torno de 40-50% das
mulheres com DPC néo apresentam patologia Obvia causal baseada na histéria
clinica, exame fisico e investigacdo complementar (Horne et al, 2017). Diante da
dificuldade diagnéstica, outras ferramentas vém sendo estudadas para predizer mais

especificamente quando testes invasivos, como a laparoscopia, S0 necessarios na

Introducéo



ajuda do diagnéstico. Droz e Howard (2011) promoveram um estudo que avalia a
guantificacdo da dor como potencial ferramenta auxiliar na melhora da avaliacdo de
pacientes com DPC. O questionario utlizado foi o Short-Form McGill Pain
Questionnaire (SF-MPQ), um antigo e muito utilizado questionario para medicdo da
dor constituido por 15 itens descritores de dor, 11 fletindo sintomas sensoriais e 4
refletindo aspectos afetivos. Questionario esse proposto pela International Pelvic Pain
Society (Droz, Howard, 2011). Nenhum dos descritores do questionario tiveram
sensibilidade ou especificidade ou valores satisfatorios preditivos positivos e negativos
para nenhum dos diagndsticos relacionados, mostrando que o SF-MPQ tem valor

limitado para diagnostico em mulheres com DPC (Droz, Howard, 2011).

1.4 TRATAMENTO

DPC de etiologia desconhecida pode chegar a 55% dos casos e sd0 0s casos
mais desafiadores a serem tratados, com muitas mulheres ndo obtendo resultados
adequados do controle da dor (Chong et al, 2019). Mdltiplas referéncias, investigacdes
e tratamentos em diferentes especialidades médicas sdo comuns nessa condicao,
mas como em muitos casos nenhuma condicdo fisica é identificada, novas
intervencdes ndo se tornam indicadas levando a um significante nimero de mulheres
com persisténcia da dor por um longo periodo (Nygaard et al, 2019).

Apesar de ndo haver consenso para o melhor tratamento da DPC (Chong et al,
2019; Siqueira-Campos et al, 2022), a Royal College of Obstetrician and
Gynaecologists recomendam que o tratamento inicial da dor seja feito com a
combinacdo de intervengBes farmacologicas a base de antiinflamatorios néo
esteroidais, analgésicos comuns ou compostos (Duffy, 2017; Horne et al, 2017). O
uso prolongado de opibides pode estar associado a queda da qualidade de vida e
funcao fisica, bem como tolerancia ao seu uso, dependéncia e vicio (Chong et al,
2019). E imperativo o tratamento de condi¢bes potencialmente causadoras e as
comorbidades associadas, uma vez que o tratamento de dores de origem visceral,
como por exemplo a indugdo da amenorreia com tratamentos hormonais nos casos
de endometriose, podem aliviar outra forma de dor, mesmo que seja de origem

somatica, devendo-se considerar instituir também terapias a base de medicamentos
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neuromoduladores, como a gabapentina, para reduzir ou tratar a cronificacao da dor,

gatilho para sensibilizacdo central, dor neuropatica de origem central, conforme

demonstra a Figura 3 (Siqueira-Campos et al, 2022).

FIGURA 3: Manejo de mulheres com dor pélvica cronica, traduzido pela autora do

artigo original.

DOR PELVICA CROMICA
|
I T ]
Exal complementa
Anamnese Exame fisico m memar
Parede 2 inal - Lhtrassonografia transvaginal
- Caracteristica da dar - Ressonanda Magnética da
- Aspectos psicoldgicos - Exame especular pelve
_— - - Exame vaginal digital i
- Awvaliacao de ansiedade ,, - USG parede abdominal
) F; . {espessamiento ou nodulacio | pa # na
- Avaliagio de depressdo em funde de Dougtas) - Colenascopia (sintomas
i . ; inais. = 45 .
- Imrﬁngarmtastdnr rofizagao da - Exame retal digital ;eendnr:::;ﬁose i:gtrirsl::‘a;:
- Testes de sensibilidade exame fisico ou imagem)
|
|_ I I
Dwor pior, - inai
v Sinais de SEM =zinais de
precedando 3 endometriose endometrinsa
mesntruagao

! 1

|
Inducio da amenoméia:
- Progesterona
- Contraceptivo oral combinado

- Atividade fisica; dieta (para 51l e SBD)
- AINES, antiespasmodicos, opicides (com cautela):
arises de dor

- Amtriptiling, duloxetina, pregabalina,
gabapentina: dor neuropatica
- Anestésico local nos pontos de gatilho da parede
abdominal

- Cannabidicids, neuromodulagao: eficacia ainda

em debate
- Psicoterapia: TCC, mindfulness, FC

Reprodugao assistida (RA)-

pacientede com desejo gestacional
associada a infertilidade

SEM melhora

Melhora

1

Laparoscopia:
- Endometrioma de ovario
- Endometriose profunda, intestinal ou vesical
- RA: faléncia ou sem acesso

- Endometriose de parede abdominal
- Endometriose profunda, intestinal ou vesical

Seguimento clinico

Cirurgia comvencional:

- Oclus!ao,/suboclusio intestinal
- Hidronefrose

Apesar de inumeros estudos sobre técnicas de tratamento cirargico, poucas

evidéncias demonstraram efetividade dessas técnicas, como ablacao laparoscopica

do nervo/ligamento uterossacro (LUNA), seccdo de ligamentos uterossacros e

adesitlise. Foram encontrados poucos estudos com mais de 50 participantes e
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poucos foram considerados de boa qualidade (Yunker et al, 2012; Leonardi et al,
2021). Adesidlise parece proporcionar melhora nos campos emocional e social nos
guestionarios de QoL quando comparada ao diagndstico laparoscopico isolado
(Leonardi et al, 2021). Nao houve conclusfées quanto a indicacdo de histerectomia
como tratamento de DPC (Yunker et al, 2012). Em ambos os estudos ndo se pode
concluir sobre os efeitos adversos relacionados aos procedimentos cirlrgicos
reportados nos estudos (Yunker et al, 2012; Leonardi et al, 2021).

Atualmente, o tratamento vem sendo dirigido mais para a reabilitacdo funcional
da dor do que para a cura de uma doenca propriamente dita. Ap0s a consulta,
exploradas e documentadas a severidade da dor, seu efeito na qualidade de vida, nas
atividades diarias e sono, é orientado tranquilizar a paciente sobre a natureza nao
patoldgica da dor (nos casos em que se aplica) e sobre a incidéncia comum desse
disturbio (DPC) e explicado que algumas abordagens podem ser tentadas para o alivio
da dor (Duffy, 2017).

Dada sua origem multifatorial e incerta, diversos modelos de tratamentos multi
ou interdisciplinares vem sendo estudados e mostrando-se eficaz em reduzir o
transtorno de vida da paciente causada pela DPC e evitar uma enorme sucessao de
encaminhamentos, investigacdes e cirurgias (Guideline Royal College, 2012; Dulffy,
2017; Nygaard et al, 2019). Esses modelos incluem terapias fisio e psicoterapicos
associados aos cuidados médicos padrdoes da DPC (Allaire et al, 2018). Além desses
cuidados, deve-se levar em consideracdo a presenca de desordens mentais, muito
frequente nessas pacientes, e 0 seu tratamento adequado (Siqueira-Campos et al,
2019; Nunes-Reis et al, 2020).

Orientar a paciente a fazer recordatorios de sua dor, associagdo com
atividades, respostas e efeitos colaterais dos tratamentos é considerada uma
estratégia. De acordo com esses guidelines clinicos para DPC, se a dor for
considerada refrataria, precocemente deve ser considerado encaminhar a paciente
para clinicas especializadas em dor pélvica que promovem investigacao e tratamentos
multidisciplinares (médicos, fisioterapeutas, psicologos) e multiespecialidades
(ginecologistas, anestesistas, urologistas e coloproctologistas), além de terapias
cognitivo-comportamental,  funcionais, = emocionais,  sexuais, tratamentos
complementares com acupunturas, eletroestimulacdo de nervos, entre outros (Duffy,
2017; Horne et al, 2017; Nygaard et al, 2019).
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1.5 ENTENDENDO O PROCESSO DE TRADUGCAO, ADAPTACAO E VALIDACAO
TRANSCULTURAL

No processo de traducdo, adaptacdo e validacdo transcultural de um
guestionério de saude utilizado em um novo pais, cultura ou idioma se faz necessério
um método Unico que mantenha equivaléncia entre o original e a nova versao. Isso
requer que, além da traducao linguistica exata, haja também adaptacao cultural para
manter a validade do instrumento entre as diferentes culturas, garantindo a confianga
dos resultados, como por exemplo, os impactos de determinadas doencgas ou seu
tratamento em estudos multinacionais assegurando, dessa maneira, que a
padronizacdo e de medidas do status de saude sejam equivalentes, apesar das
diferencas culturais (Guillemin F, 1995; Beaton et al, 2000).

Existem duas medidas que visam criar questionarios de medidas de saude. A
primeira delas, mais trabalhosa e custosa, é a criacdo de uma nova escala de medida
em saude que melhor se adeque no idioma, cultura e exigidas no seu local de criacao.
A outra maneira, objeto do nosso estudo, € a adaptacdo de medidas ja existentes
criadas primariamente em outras linguas e culturas sendo transportada a outros
paises, culturas e ambientes. Nessa situacao, dois passos sdo necessarios para oque

chamamos de adaptacéao transcultural (Guillemin F, 1995):

- Adaptacao “cross-cultural” propriamente dita

- Validagao do instrumento transformado

Revisdes recentes na literatura (Danielsen et al, 2015), sugerem que a traducao
de questionarios deve ser guiada por guidelines para garantir a qualidade cultural e
linguistica, entretanto esses guidelines focam apenas no processo de traducéo e
adaptacdo, que é a transformacdo do questionario, ndo cobrindo o processo da
validacdo, que avalia a qualidade do questionario, que € considerada um processo

metodoldgico a parte, embora ambos parecam um processo unico.
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1.6 O PROCESSO DE ADAPTAGAO “CROSS-CULTURAL”

Beaton e col 2000, sugerem uma diretriz de adaptacéo transcultural baseada
no primeiro passo das trés etapas do processo adotado pela Society for Quality of Life
Assessment (IQOLA) (Beaton et al, 2000). O Guideline sugerido representa a sintese
da experiéncia reportada por psicologistas, sociologistas, metodologistas e experts
em medidas de qualidade de vida relacionadas a saude (Guillemin F, 1995) e é
realizado em 5 etapas muito semelhantes entre ambos:

Estagio I: traducdo inicial. E recomendado que seja feita ao menos duas
traducdes diretas do idioma de origem para o de destino, garantindo em comparacoes
gue possiveis ambiguidades e discrepancias de sentidos sejam revisadas entre os
tradutores. Os tradutores devem ser independentes, bilingues e ter como lingua
materna a mesma da lingua alvo do objeto a ser traduzido. Um dos tradutores
idealmente deve saber sobre o tema/objetivo do questionario a ser abordado de forma
gue possa fazer uma equivaléncia semantica mais confiavel. Enquanto o segundo néo
deve ter conhecimento sobre os conceitos que estdo sendo avaliados no instrumento
e que nado tenha formacdo meédica ou clinica. Chamado “tradutor ingénuo”, esse
tradutor deve refletir uma provavel traducdo com idioma mais fiel ao utilizado pela
populacdo e com a capacidade de destacar significados mais ambiguos no
questionario original.

Estagio Il: sintese da traducdo. Ambos os tradutores e mais um observador que
irh documentar esse processo reunem-se e fazem uma sintese das duas versées
traduzidas (T1 e T2) em uma Unica versao (T12).

Estagio llI: retrotraducdo. Um novo tradutor que ndo tenha acesso ao
guestionario original faz a traducéo dessa nova versao (T12) de volta para a lingua de
origem, de maneira que valide com garantia a esséncia da versao original. Com o
objetivo de minimizar erros conceituais e incosisténcias grosseiras da traducao, essa
etapa deve ser feita por dois tradutores com lingua materna da origem do questionario
(inglés, em sua maioria), preferencialmente sem formacado médica, gerando novas
versdes retrotraduzidas (BT1 e BT2) para garantir evitar o viés de informacgéo e

melhorar a semantica.
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Estagio 1V: comité de experts. Composto por uma equipe multidisciplinar que
conheca a doenca pesquisada, a finalidade do instrumento e 0s conceitos a serem
analisados. Formado pelos profissionais da saude e de linguagem, pelos tradutores
(direto e o reverso), metodologistas e leigos, sdo cruciais para avaliar a equivaléncia
do processo “cross cultural” e tem como objetivo consolidar todas as versdes do
guestionario e desenvolver/definir a versao pré-final que sera aplicada como teste. Os
desenvolvedores do questionério original devem estar acompanhando com
proximidade essa parte do processo. As medidas de equivaléncias analisadas pelo

comité sdo basicamente quatro:

1. Equivaléncia semantica: avalia o significado das palavras e suas ambiguidades
gue possam alterar o contexto no item e também as dificuldades na gramatica

durante a traducéo.

2. Equivaléncia idiomatica: palavras ou expressfes coloquiais com dificuldades

de serem traduzidas em outro idioma que necessitem substitutos apropriados.

3. Equivaléncia experiencial: experiéncias questionadas que, apesar de serem

traduziveis, possam ndo serem vividas num outro pais/cultura.

4. Equivaléncia conceitual: palavras que podem significar conceitos diferentes

entre as culturas/paises.

Estagio V: Teste da versdo pré-final. Como etapa final do processo de
adaptacao, objetiva-se verificar a equivaléncia pratica do instrumento, avaliando-se
erros e possiveis desvios durante o processo de traducdo e adaptacdo. Pra tal, usa-
se a versdo pré-final do questionario para serem testadas em campo, preferencial no
cenario alvo a ser utilizado, e idealmente entre 30-40 pessoas/pacientes. ApGs a
aplicacdo do teste, cada paciente deve ser entrevistado e questionado sobre o que
achou sobre o significado de cada item e suas respostas escolhidas para, dessa
maneira, avaliar se a equivaléncia desse instrumento péde ser mantida mesmo apos
aplicado. A distribuicdo das repostas deve ser examinada e observada a presenca
falta de respostas ou respostas Unicas. Esse processo, apesar de avaliar como foi a

interpretacdo dos itens dos questionarios pelos pacientes, ele ndo aborda a validade
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e confiabilidade do instrumento e os padrbes de respostas dos itens que também sao
essenciais para 0 sucesso no processo de adpatacao transcultural.

Estagio VI: Submissdo do documento aos desenvolvedores ou comité de
coordenacao para apreciacdo do processo de adaptacao (Guillemin F, 1995; Beaton
et al, 2000).

1.7 O PROCESSO DE VALIDACAO TRANSCULTURAL

A etapa de validacdo da formacdo do instrumento tende a ser mais
guestionada. Nao ha claro sobre quanto tempo uma medida de saude adaptada
permanece com suas propriedades de medidas validas, ndo apenas pela dificuldade
em avaliar a adaptacéo desse novo instrumento nos conceitos de equivaléncias, mas
também pelo fato de as populacdes estudadas serem diferentes, especialmente em
relacdo as caracteristicas culturais (Guillermin F, 1995).

Segundo revisdo sistematica da literatura, mais da metade dos estudos
realizam a validacdo dos seus instrumentos através de uma medida qualitativa, por
meio de entrevista com publico-alvo, considerada validade de face (Danielsen et al,
2015). Guillemin sugere uma classificagdo padrdo, disponibilizada pela American
Psychological Association, considerando a validade de critérios, de construto, a
confiabilidade e responsividade desse questionario adaptado para uma amostra da
populacdo alvo. Em se tratando de validade ser a capacidade do método em medir

aquilo que se foi proposto medir, é considerado:

- Validade de critério: realizada através da observagdo comparada de medidas
com acuracia padrdo-ouro para o0 mesmo fendbmeno a ser avaliado. Tal

comparativo nem sempre € disponivel.

- Validade de construto: € a avaliacdo através da interrelagdo de medidas que
podem interrelacionarem-se a si € medir 0 mesmo atributo. Danielsen et al,
2015 considera que talvez somente essa medida seja suficiente que seja

testada no questionario original para validacao do instrumento traduzido.
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- Confiabilidade: é a capacidade do método ser reaplicavel sem sofrer alteracéo
de respostas significativas. Pode ser inter ou intraobservador, no caso de
guestionario  autoaplicavel considera-se apenas a confiabilidade

intraobservador.

- Sensibilidade ou responsividade: é a capacidade do instrumento em detectar

mudancas no fenébmeno medido em individuos ou grupos.

1.8 IDENTIFICACAO E SELECAO DO INSTRUMENTO

A escolha do formulario de dor pélvica crénica da Internacional Pelvic Pain
Society (IPPS) fundamentou-se no interesse em termos disponivel para 0 nosso
idioma (portugués), um questionario de avaliacdo especifica de saude em dor pélvica
e bem referenciado para ser utilizados em pesquisas no Brasil. Por tratar-se de um
guestionario especifico, seus conceitos sdo direcionados para uma determinada
populacdo: mulheres ou homens com DPC, o que permite comparagdes entre esses
mesmos grupos para condicfes patologicas diferentes que causem a mesma

condicao, dor pélvica crbnica.

1.9 INSTRUMENTOS UTILIZADOS PARA AVALIAR QUALIDADE DE VIDA

Qualidade de vida (QoL) € definida como a percepc¢do e reacao pela paciente
frente ao seu estado de saude e os aspectos nao médicos de sua vida, por exemplo
fisico, funcional, emocional, mental e social. E mensurada pela cole¢do de itens,
dominios e instrumentos que vao formar escalas de dor e questionarios utilizados
como ferramentas para quantificar e qualificar a dor e também auxiliar na
diferenciacao entre a dor nociceptiva e a neuropatica nos casos mais complexos. Ao
longo dos anos, além da anamnese e exame fisico, diversas escalas e questionarios
de dor foram desenvolvidos como instrumentos com a finalidade de avaliar o impacto

dessa morbidade, fornecer dados e promover cuidados mais completos em diversas
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patologias, como a DPC. Trés atributos sdo necessarios para qualquer instrumento
de mensuracdo de qualidade de vida: reprodutibilidade, validade e responsividade
(Guyatt, 1995).

Os instrumentos podem ser classificados em dois grupos, genéricos ou
especificos (Cicconelli et al, 1999; Passavanti et al, 2020) e é recomendado que, para
uma avaliacao apropriada, seja feita associa¢do de um instrumento doenca-especifico
a um genérico, além de serem individualizadas de acordo com o caso em questao,
suspeita clinica e objetivo proposto (Passavanti et al, 2020).

Todos os tipos e instrumentos foram resumidos na Figura 4 por Guyatt, 1995,

destacando seus pontos fortes e fracos.

FIGURA 4: Tipos de instrumentos, traduzido por Simone Marioti do artigo original.

MEDIDA PONTOS FORTES PONTOS FRACOS

Instrumentos genéricos® E um instrumento Gnico  Podem ndo focar adequadamente na drea de
Perfil de saude interesse
Estabeleceu confiabilidade e solidez
Detecta efeitos diferenciais em diferentes  Podem néo ser responsiveis
Aspectos do status de salde
Permite a comparagao entre
intervengoes ou condigoes
Medida de utilidade Fornece unico nimero representande  Podem envolver dificuldades
o impacto liquido na qualidade de vida em determinar valores de
utilidade

Permite analise de custo-utilidade Nao permite exame de efeito em
diferentes aspectos de qualidade
de vida
Pode nao ser responsivo

Instrumentos especificos+ Sé&o clinicamente sensivels Nao permite comparagao
entre condigGes

Podem ser limitados em termos de
populagoes e intervengoes

“Aplicavel a uma grande variedade de populagoes.
+Foca em problemas associados a doengas especificas, grupos de pacientes ou areas de
fungéo,

1.10. ASPECTOS ENVOLVIDOS NA TRADUCAO DOS INSTRUMENTOS

A maioria dos instrumentos que avaliam qualidade de vida foram formulados

na lingua inglesa e desenvolvidos para atender a cultura Anglo-Saxdnica. Para serem
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utilizados em outro idioma, portanto, devem ser traduzidos para tal seguindo-se
normas preestabelecidas na literatura e suas medidas devem ser analisadas de
acordo com o contexto cultural especifico do ambiente em questéo (Guillemin F, 1995;
Cicconelli et al, 1999; Beaton et al 2000;). O processo pode ser feito de duas maneiras:
1. desenvolvendo-se uma nova medida ou; 2. modificando e adaptando uma medida
ja validada em outra lingua, baseada num processo de adaptagao cultural. Nesta
segunda opgéo, conforme esclarecido no topico 1.5, ndo basta que o instrumento seja
simplesmente traduzido, é necessario que se faga a avaliacdo rigorosa de sua
tradugao e adaptagao transcultural e, apos isso, avaliar as propriedades de medidas
de aplicagcdo, processo conhecido internacionalmente como “Cross-Cultural
Adaptation” (Guillemin F, 1995; Cicconelli et al, 1999; Beaton et al 2000).
Entendendo a complexidade da dor pélvica crbnica, a necessidade de um
diagndstico preciso que leve ao tratamento adequado e melhora da qualidade de vida
das mulheres com DPC e, considerando a multinacionalidade e multiculturalidade dos
guestionarios de qualidade de vida em sua lingua de origem e a necessidade de
adaptar essas mensuracdes aos projetos de pesquisas brasileiros, e considerando a
falta de um questionario especifico para DPC na lingua portuguesa, realizamos a
traducdo, adaptacdo e validacdo para a lingua portuguesa do questionario de
gualidade de vida Pelvic Health History Form revisado em junho de 2019 pela
Internacional Pelvic Pain Society para facilitar o diagnostico da dor pélvica crénica

com a utilizacdo dele em nosso meio.
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2. OBJETIVO
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Realizar a traducdo, adaptacdo e validacdo para a lingua portuguesa do
guestionario de qualidade de vida Pelvic Health History Form da Internacional Pelvic

Pain Society revisada em junho de 2019.

Objetivo
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3. CASUISTICA E METODOS
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Foi desenvolvido um protocolo para traducgéo e validacéo na lingua portuguesa
do questionario de QoL Pelvic Health History Form da Internacional Pelvic Pain
Society (Figura 5) utilizando como base a versao original em inglés revisada em junho
de 2019. Apds submisséo e aprovacdo do projeto ao Comité de Etica e Pesquisa
(CAAE 40166520.8.0000.5479, Anexo 2) e consentimento da IPPS, utilizamos como
base a metodologia “Cross-Cultural Adaptation” composta por seis fases: (I) a fase de
traducao; (ll) fase se sintese; (lll) fase de Back translation; (IV) fase de revisdo pelo
comité de experts; (V) fase de pré-teste; (VI) fase de validacédo (Guillhemin F, 1995;
Dorcas et al, 2000).

As exigéncias para o consetimento da IPPS foram atendidas (clique aqui para
ver o e-mail de aprovacado) e incluiam: ao menos um dos autores serem membros
dessa sociedade, falar inglés fluente, ter como lingua nativa a mesma lingua a ser
traduzido o instrumento e/ou ter o certificado American Translator Association (ATA)

e ter dominio sobre o tema a ser abordado no questionario.

FIGURA 5: Fluxograma

* Profissional tradutor bilingue brasileiro, cegado quanto ao objetivo do estudo

+ Certificado ATA
* Versdo T1

* Wédica ginecoldgica bilingue especialista em dor pélvica crénica

* Ciente do objetivo do estudo
* Yersfo T1'

s Dois profissionais da drea da sadde, fluentes no inglés, centas do objetivo do estudo & brasileiros
» Associado a IPPS
* VersfesBTL e BTZ

* Dois profissionais médicos que trabalharm com Dor Pélvica

* Uma fisioterapeuta

¢ Um tradutor bilingue

* Trabalharam todas as versdes e montaram a Verséo Pré Final

* ldpacientes mulheres do ambulatério de Dor Pélvica e Endoemitriose
* Entrevista cognitiva pés testagem - Equivaléndas idiomatica, semantca, conceitual e experiencial e Adaptagio cultural
* Finalizacio daversdofinal

Casuistica e Método
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3.1 TRADUCAO INICIAL

Nessa primeira etapa o instrumento em questdo foi traduzido para a lingua
portuguesa por uma tradutora brasileira bilingiie com certificado ATA English into
Portuguese Certification #464880 (anexo 3) que trabalhou independentemente e sem
saber o0 objetivo do estudo, gerando a versdo em Portugués -T1 (cligue aqui para ver
T1).

3.2 SINTESE DA TRADUCAO

Na fase seguinte (1), o documento foi revisado por uma especialista na area
médica ginecoldgica para dor pélvica cronica e (HSAAR) ciente do objetivo do estudo

e fez suas consideragOes baseadas no conhecimento do tema em questao.

3.3 RETROTRADUCAO

A versao revisada foi retrotraduzida para o inglés por outros dois individuos
bilinglies de lingua portuguesa nativa, um deles dominador do tema e objeto do estudo
em questado e o outro ndo dominador gerando duas novas versdes em inglés (BT1 e

BT2 — acesse clicando no link BT1 e BT2.

3.4 COMITE DE EXPERTS

Na fase pré-final (IV), um comité de experts formado por dois ginecologistas
com expertise em DPC (HSAAR e JCRS), uma fisioterapeuta (RFC) e dois tradutores
bilingues (LGOB e PAAGR) comparou todas as versdes (T1, BT1 e BT2) com o
original em inglés, foram realizados ajustes e adaptacdes necessarias com a obtencéo
da versao pré-final apropriada do questionario em portugués (acesse clicando no link

versao pré final).

3.5 TESTAGEM DA VERSAO PRE FINAL E ADAPTACAO CULTURAL

Ao final dessa fase de traducdo e adaptacao cultural, a fase V foi realizada

através da testagem realizada com a aplicacdo dessa versdo do questionario no

Casuistica e Método
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formato de autoteste numa amostragem de 14 mulheres selecionadas aleatoriamente
no Ambulatério de Dor pélvica e Endometriose da Santa Casa de Misericérdia de Sao
Paulo no periodo de 22 a 29 de junho de 2022. Os critérios de inclusao foram
pacientes com queixa de dor pélvica ha mais de 6 meses, idade entre 18 e 45, com
vida sexual ativa e ainda na menacme. Foram excluidas pacientes na menopausa,
histerectomia prévia ou dor ja tratada com medicamentos ou cirurgias.

Inicialmente a paciente foi convocada em sala reservada e convidada a
participar do estudo explicando qual o objetivo do questionario. O teste foi aplicado
individualmente de maneira que a propria paciente respondesse 0 seu questionario
sem ajuda. Nao foram oferecidas informacdes ou ajuda quanto a possiveis duvidas
durante essa etapa. Foram orientadas a deixar em branco ou sem resposta 0s tépicos
gue ndo compreendessem.

Imediatamente apés cada aplicagdo foram realizadas entrevistas com as
pacientes para analise criteriosa de cada item, suas respostas, abordando seus
entendimentos e dificuldades de interpretacao e respostas durante a fase anterior com
objetivo de avaliar as equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e experiencial

junto ao comité de experts. As questdes abordadas durante as entrevistas foram:

1. Se o questionario representaria a dor que a paciente sente;

2. Se tudo oque a paciente sente foi abordado ou se ficou faltando algo;

3. Se a paciente acredita que o instrumento ira auxiliar os profissionais da

saude a entender melhor sua dor;

4. Se ela entendeu tudo oque foi perguntando. Se ndo, oque nao entendeu;

5. Se teve dificuldade com alguma resposta,

6. Se teve dificuldade com alguma palavra especifica ou interpretagéo;

7. Se ficou constrangida em responder;

8. Se achou demorado e quanto tempo acha que levou para responder;
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9. Se acha que o questionario poderia ser reduzido;

10.E, por fim, ogue achou do questionario e se acredita que ele sera util na

ajuda do seu diagnastico.

Para fins estatisticos, foram consideradas respostas positivas aquelas que as
pacientes tiveram uma boa reacédo frente a pergunta. Por exemplo, a questdo 5 em
gue é perguntado se houve alguma dificuldade com alguma palavra especifica, a
resposta “ndo” seria considerado positivo para o objetivo da pergunta, pois nao ter
dificuldade com nenhuma palavra significa ter preservado ao menos o a equivaléncia
semantica, entre outras a serem analisada com essas questoes.

ApOs essa etapa, foi feita analise estatistica dos indices de respostas de cada
item e subitem do questionario conforme sugere Ciconneli et al 1999. Avaliamos o
indice de auséncia de respostas em cada item e subitens com a finalidade de
identificar quais as questdées que seriam culturalmente ndo compativeis, ou seja, que
nao fossem executadas com regularidade ou até mesmo nao compreendidas por
nossa populacao, sendo culturalmente inapropriadas. As questdes que apresentaram
mais de 15% de auséncia de respostas foram selecionadas e revisadas pelo comité
de experts para avaliar a causa da auséncia de respostas e adapta-las culturalmente
preservando o mesmo conceito caso fosse necessario, de modo que nao fosse
alterada a estrutura e propriedades de avaliagao destas questdes.

ApoOs andlise critica de todos esses aspectos junto ao comité de experts em
traducao, foram levantadas algumas discussodes para melhorias e alguns ajustes de
adaptacao ao questionario foram realizados e, dessa maneira, foi concluida a versao
final (anexo 4), uma vez garantida a equivaléncia de semantica, gramatica,
experiencial e conceitual do QoL na lingua portuguesa, o instrumento validado foi

submetido a apreciacdo da IPPS para aprovacéo e reconhecimento.
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No ambulatério de Endometriose da Santa Casa de Misericordia de Sdo Paulo

o0 N=14 mulheres foram selecionadas aleatoriamente no periodo de 22 a 29 de junho

de 2022. O perfil demogréfico da amostra mostrou pacientes com idade média de 34,5

anos (DP 8,2), a maioria das pacientes consideravam-se da etnia branca (42,9%),

casadas (42,9%) e metade eram sexualmente ativas com homens (50%). Em torno

de 70% tinham ensino médio e/ou superior completos e mais da metade (57,1%) eram

trabalhadoras fora de casa e convivem com o/a companheiro/a (57,1%), Tabelal.

TABELA 1: Dados Demograficos

n(%) Meédia (Desvio-padrdao) Minimo - Maximo
IDADE (N=12) 34,5 (8,2) 21-44
ETNIA (N=14)
Branca 6 (42,9)
Preta 5(35,7)
Outro 3(21,4)
ESTADO CIVIL (N=14)
Sollteiro 2 (14,3)
Casado 6 (42,9)
Vilva 1(7,1)
Relacao estavel 4 (28,6)
Nao respondeu 1(7,1)
PRATICA SEXUAL (N=14)
Sexualmente ativo com
homens 7 (50,0)
Sexualmente ativo com
mulheres 3(21,4)
Abstinente 3(21,4)
Ndo respondeu 1(7,1)
GRAU DE INSTRUCAO (N=14)
Menosd e 12 anos de estudo 2 (14,3)
Ensino médio completo 5(35,7)
Ensino superior completo 5(35,7)
Nao respondeu 2 (14,3)
TIPO DE TRABALHO (N=14)
Desempregada 3(21,4)
Trabalha fora de casa 8(57,1)
Do lar 3(21,4)
CONVIVENCIA (N=14)
Sozinho 1(7,1)
Companheiro 8(57,1)
Pais 3(21,4)
Outro membro da familia 2 (14,3)
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No primeiro momento, logo apd6s a aplicacdo, entrevista e analise

individualizada do questionario chegamos aos resultados abaixo conforme as

questbes abordadas (Tabela 2).

TABELA 2- Avaliagao das respostas positivas por item; n (%) das pacientes com Dor

Pélvica Crénica do Ambulatério de Endoscopia Ginecoldgica e Endometriose da Santa

Casa de Misericordia de Sdo Paulo, 2022.

Questao

n (%)

1. O questionario representa a dor que vocé sente?
2. Tudo oque vocé sente foi abordado? Ou ficou faltando algo?

3. Vocé acredita que o instrumento ira auxiliar os profissionais da saude a
entender melhor sua dor?

4. Vocé entendeu tudo oque foi perguntando? Se ndo, o0 que ndo entendeu?
5. Vocé teve dificuldade com alguma resposta?

6. Vocé teve dificuldade com alguma palavra especifica ou interpretacéo?
7. Vocé ficou constrangida em responder?

8. Vocé achou demorado? E quanto tempo acha que levou para responder?
9. Vocé acha que o questionario poderia ser reduzido?

10. O que vocé achou do questionario? Acredita que ele sera util na ajuda do
seu diagnoéstico?

14 (100%)

14 (100%)

14 (100%)
9 (64,3%)
3 (21,4%)
13 (92,9%)
14 (100%)
4 (28,6%)

8 (57,1%)

14 (100%)

Além das respostas objetivas, 0os alguns comentarios durante a entrevistas

foram levados em consideracao:

1. O questionario representa a dor que vocé sente?

Todas as pacientes responderam positivamente ao serem questionadas se

o formulario representaria tudo oque vinham sentindo. Muitas inclusive

referiram que o questionario as ajudou a manifestar mais precisamente

todos os aspectos, inclusive aqueles que acabariam se esquecendo ou
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tendo vergonha de conversar durante uma consulta e que impactam na sua

gualidade de vida.

. Tudo oque vocé sente foi abordado? Ou ficou faltando algo?
Todas as pacientes referiram que tudo oque sentem foi abordado no

guestionario e de nada sentiram falta.

. Vocé acredita que o instrumento ir4 auxiliar os profissionais da saude a
entender melhor sua dor?
Todas as pacientes acreditam que o formulario ira auxiliar o profissional de

saude a compreender melhor sobre a sua dor.

. Vocé entendeu tudo oque foi perguntando? Se nao, oque ndo entendeu?

Nove pacientes (64,3%) entenderam a maior parte do questionario,
entretanto algumas apontaram falhas e deixaram questdes em branco por
falta de compreensao. Trata-se das questdes: item 11, sobre a localizacao
da dor. O enunciado repetia-se na imagem na lingua inglesa por falha na
configuragcdo, oque gerou confusao para quatro pacientes, apesar de a
mesma sentenca logo acima encontrar-se traduzida de forma clara e
compreensivel. O mesmo ocorreu no item 12, sobre o aspecto das fezes em
gue as pacientes também tiveram dificuldades pela repeticdo da frase na

lingua de origem.

. Vocé teve dificuldade com alguma resposta?

Muitas pacientes (78,6%) tiveram dificuldade com o formato de respostas
do item 11, na abordagem da qualidade da dor baseada em McGill. Uma
paciente teve dificuldade com essa reposta pela deficiéncia visual
impossibilitando assinalar a opc¢ao relacionada. Algumas pacientes
referiram sentir falta da opg&o negativa, como “nenhum” ou “nenhuma das
alterativas”. No item 15, sobre o questionario psicolégico DASS-21 uma

Unica paciente teve dificuldade em responder.

. Vocé teve dificuldade com alguma palavra especifica ou interpretacéo?
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Uma paciente (7%) teve dificuldade com a compreensdo da palavra:
“vesicais”, no item 14, em que a questdo abordada era sobre “infec¢oes

vesical frequentes”.

7. Vocé ficou constrangida em responder?
Nenhuma paciente referiu constrangimento ao responder o questionario ou

participar do estudo.

8. Vocé achou demorado? E quanto tempo acha que levou para responder?
Em relacéo ao tempo de preenchimento do formulario, apenas 35,7% das
pacientes nao acharam demorado, as demais acharam “demorado” (28,6%)
ou “um pouco” (35,7%) demorado. Todas elas mostraram-se insatisfeitas
com relacdo a esse quesito. A percepcao de tempo variou de 10 a 60
minutos (mediana de 32,5 minutos), enquanto a realidade de tempo
marcado variou de 31 a 75 minutos (mediana de 58,0 min). A percepcéo de
tempo versus tempo real foi calculada pelo p-valor obtido pelo teste de

Wilcoxon na Tabela 3.

9. Vocé acha que o questionario poderia ser reduzido?
Oito pacientes (57,1%) referiram que, apesar de extenso, o questionario nao

deve ser reduzido, pois consideraram as questdes importantes.

10. Oque vocé achou do questionario? Acredita que ele sera util na ajuda do
seu diagndéstico?
Todas as pacientes gostaram do questionario, apesar de algumas acharem
extenso e cansativo. Apenas uma paciente acredita que ndo ira auxiliar no

seu diagnostico, referiu que “fala pouco sobre o seu caso, a endometriose”.

TABELA 3- Avaliacao da percepcao de tempo em minutos das pacientes com Dor

Pélvica Crbnica da Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo, 2022.

n mediana (min - max) p-valor
Percepcdo 12 32,5 (10 - 60) <0,001%
Tempo real 13 58,0 (31 -75)

**p-valor obtido pelo teste de Wilcoxon
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Num segundo momento, foi realizada a andlise estatistica das respostas dos
guestionarios. Avaliamos o indice de auséncia de respostas em cada item e subitem,
considerando a linha de corte 15%, com a finalidade de identificar quais as questdes
gue seriam culturalmente ndo compativeis, ou seja, que nao fossem executadas com
regularidade ou até mesmo nao compreendidas por nossa populagdo, sendo
culturalmente inapropriadas. Dos 42 itens/subitens analisados, detectamos 18 que

foram culturalmente inapropriadas (figura 5).

Figura 5: Porcentagem de respostas por item.
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Item 1. Informacdes de contato: quatro (28,6%) pacientes deixaram 0 campo
de nome, sobrenome, telefone e e-mail sem preenchimento.

Item 2. Informacdes sobre o contato do profissional que encaminhou: 11
pacientes (78,6%) ndo responderam.

Item 3. Informacdes demograficas: sobre a raca, estado civil, praticas sexuais,
convivéncia, grau de instrucao e tipo de trabalho que se aplicava ao paciente: todos
os pacientes (100%) responderam.

Item 4. Histéria clinica: 3 pacientes (21,4%) deixaram em branco.

Item 5. Historia cirdrgica: 6 pacientes (42,9%) nao responderam.

Item 6. Histérico menstrual, controle de natalidade e infeccbes sexualmente
transmissiveis. Por tratar-se de campos abertos alternados com alternativas, foi
optado por subdividir os subitens de A a H: 6A: no questionamento sobre as pacientes
gque ndo menstruavam e qual o motivo, trés (21,4%) nao responderam. 6B: sobre a
data da ultima menstruacdo e idade da menarca, trés pacientes (21,4%) nao
responderam. 6C: Sobre ao questdo de sintomas durante a menstruacdo, trés
pacientes (21,4%) nao responderam. 6D: Nove pacientes (64,3%) ndo responderam
ha quanto tempo sentem cdlicas menstruais. 6E: Todas as pacientes (100%)
responderam sobre a abstinéncia do trabalho devido a célicas menstruais. 6F: Duas
pacientes (14,3%) ndo responderam sobre o uso de analgésicos no periodo dor
relacionada a menstruacdo. 6G: Sobre a questdo do uso de métodos contraceptivos,
uma paciente (7,1%) nao respondeu. 6H: Sobre o subitem que abordou passado de
Infec¢des sexualmente transmissiveis, 11 pacientes (78,6%) deixaram 0s campos em
branco.

Item 7. Alergias e medicagdes atuais: 7A: ao solicitar descrever sobre alergia 7
pacientes (50%) nado responderam. 7B: Sobre os medicamentos de uso atual, 5
pacientes (35,7%) nao responderam.

Item 8. Historia obstétrica: 8A: Todas responderam (100%) sobre eventos
obstétricos. 8B: Sobre complicacdes na gestacéo e parto, 11 pacientes (78,6%) nao
responderam.

Item 9. Histérico familiar: apenas uma né&o respondeu (7,1%) sobre as
comorbidades familiares.

Item 10. Historia, descricdo e fatores contribuintes de dor: por tratar-se de

varias questdes relacionadas, optamos por categoriza-los de A a L: 10A: Quando
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iniciou a dor: 4 pacientes (28,6%) n&o responderam. 10B: Descrever a dor com as
proprias palavras: 3 nao responderam (21,4%). 10C: Sobre incidente especifico
relacionado ao inicio da doenca: todas as pacientes (100%) responderam. 10D: Como
a dor comecou: 4 pacientes (28,6%) nao responderam. 10E: Ha4 quanto tempo sofre
com a dor principal: todas (100%) as pacientes responderam. 10F: Como vem se
comportando a dor: uma paciente (7,1%) nao respondeu. 10G: Qual frase descreve a
dor da paciente: todas (100%) as pacientes responderam. 10H: Como descreve a sua
dor: todas as pacientes (100%) responderam. 10l: Chega a ser acordada por causa
da dor: todas as pacientes (100%) responderam. 10J: A dor irradia ou se espalha para
outras partes do corpo: duas pacientes (14,3%) nao responderem. 10K: O que piora
a dor: todas as pacientes (100%) responderam. 10L: Oque melhora a dor: todas as
pacientes (100%) responderam.

Item 11: composto por escalas e questionarios reconhecidos de dor pélvica,
sexualidade e saude geral. Foram subdivididos de A a G: 11A: Localizagéo da dor,
Escalas de intensidade e Tratamentos realizados: quatro pacientes (28,4%) deixaram
de assinalar no mapa corporal a localizacao da dor. 11B: Em relacao as caracteristicas
da dor no formato McGill, nove pacientes (64,3%) deixaram de responder. 11C: As
demais abordagens sobre da intensidade da dor, representado pelas escalas EVA,
Pain Intensity Scale e Pain Catastrophizing Scale apenas 2 pacientes (14,3%) nao
responderam. 11D: sobre a fungédo sexual da mulher, apenas uma paciente (7,1%)
nao respondeu. 11E: Sobre as respostas da abordagem de Saude Global da PROMIS,
apenas 2 nao responderam (14,3%). 11F: Em relacdo aos medicamentos de uso
prévio, 5 pacientes ndo responderam (35,7%). 11G: Duas pacientes (14,3%) nao
responderam sobre outros tipos de tratamento.

Item 12. Histéria gastrointestinal, categorizados em A e B: 12A: uma paciente
(7,1%) ndo respondeu as questbes relacionadas ao habito intestinal; 12B: duas
pacientes (14,3%) ndo assinalaram a imagem correspondente ao aspecto das fezes.

Item 13. Outros sintomas diagndsticos: uma paciente nao respondeu (7,1%).

Item 14. Historia urindria: todas as pacientes (100%) responderam a esses
guesitos.

Item 15. Histérico Psicossocial: apenas uma paciente (7,1%) ndo respondeu

aos subitens perguntados.
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5. DISCUSSAO
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Nosso estudo foi inspirado no entendimento da complexidade da dor pélvica
crbnica e a tomada de consciéncia de ndo haver um questionario de maior
abrangéncia que pudesse nos direcionar mais facilmente ao diagnostico da doenca.
Sendo assim optamos por realizar a traducdo, adaptacdo e validacdo para a lingua
portuguesa do questionario de qualidade de vida Pelvic Health History Form da
Internacional Pelvic Pain Society revisada em junho de 2019.

O processo de adaptacdo e validagéo transcultural € um processo longo, mas
de grande importancia para adaptar questionarios de  qualidade
multinacionais/culturais promovendo essas mensurac¢des aos projetos de pesquisas
brasileiros.

Conforme sugere a literatura, as diretrizes utilizadas no processo de traducao
do questionario foram baseadas na adaptacdo transcultural da literatura meédica,
socioldgica, psicoldgica e metodologica conferindo a este um processo de adaptacao
completo (Guillemin F, 1995; Danielsen et al, 2015; Beaton et al 2000) que conferiu
uma equivaléncia semantica, idiomatica, experiencial e conceitual entre o questionario
de pais fonte (Estados Unidos da América) e alvo (Brasil), assim como realizado com
diversos outros questionarios ja reconhecidos (Melzack, 1975; Ciconelli et al, 1997,
Apostolo et al, 2006; Sehn et al, 2012; Cavalcante et al, 2018; Hasvik et al, 2019).

As retro-traducdes mostraram boa concordancia com a versao original em
Inglés. As entrevistas cognitivas com questbes semiestruturadas mostraram boa
aceitabilidade e compreenséo do questionario, assim como sugerem alguns autores,
Tabela 2 (Cavalcante et al, 2018; Hasvik et al, 2019). Todos o0s entrevistados
consideraram os itens relevantes (questdes 1, 2 e 3), nao ofensivos (questéo 7) e Uteis
(questédo 10). 64% das pacientes consideraram as questdes de facil entendimento
(questéo 4) e quase nao houve dificuldade com palavras especificas, interpretacdo de
perguntas e respostas (questdes 5, 6). Nenhuma participante sugeriu modificagdes
no instrumento, apesar de mais da metade (64,3%) terem considerado o questionario
“‘demorado” ou “um pouco demorado”, e ndo acharam que devesse ser reduzido
(57%).

Um fator importante € a forma de administragdo do questionario. Em literatura,
observamos que o SF-36 foi elaborado para ser um instrumento simples, com
guestdes diretas de facil compreenséao e utilizado na forma auto-administravel. Uma
das propriedades de um questionario deve ser ter um tempo aceitavel de aplicacao.

Comparado ao estudo de traducao e validacdo do SF-36, que teve tempo médio de
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apliagcdo do questionario de 7 minutos, nosso estudo teve um tempo médio de 58
minutos, oque pode justificar o alto indice de auséncia de respostas, diante do fato
das pacientes durante as entrevistas nao demonstrarem dificuldades com as questdes
propriamente.

O questiondrio traduzido mostrou-se de linguagem simples, de facil
compreensao e de facil aplicacéo (autoaplicavel). Apesar de diversos itens analisados
estarem acima da taxa de auséncia de respostas aceitaveis (15%, principalmente nos
guesitos: informacgdes de contato (item 1), informacdes de contato profissionais (item
2), histéria clinica (item 4) e histéria cirdrgica (item 5), histérico menstrual, controle de
natalidade e e ISTs (itens 6A, 6B, 6C, 6D e 6H), alergias e medicamentos (itens 7A e
7B), historico obstétrico (8B), historia, descrigdo e fatores contribuintes da dor (10A,
10B e 10D), localizacéo da dor, escalas de intensidade e tratamentos realizados (11A,
11B, 11D, 11F), a maioria desses itens tiveram suas auséncias de respostas
ocasionadas muitas vezes pela falta de atencdo muitas vezes precipitada pelo longo
tempo de preenchimento do mesmo, conforme comentado. Todos esses itens citados
serdo discutidos mais detalhadamente abaixo.

Durante a entrevista cognitiva foram analisados todos os itens do questionario
traduzido e foram comparados as estatisticas de seu preenchimento. Os achados
mais relevantes foram detalhados e comentados. No quesito informacdes de contato
do item 1 apesar de todas as candidatas referirem ter compreendido o
guestionamento, muitas ndo gostariam de se identificar mesmo ciente da
confidencialidade dos dados, justificando a taxa de nao resposta acima do limite
recomentado (15%). Ainda nesse item foi optado por adaptar a resposta “portugués’
na abordagem sobre o idioma de preferéncia para comunicagao.

Sobre as informacdes de contato dos profissionais ja consultados abordadas
no item 2, ao serem questionadas referiram que compreenderam o questionamento,
entretanto a maioria ndo sabia informar. Nesse sentido acreditamos que, por serem
pacientes de rede publica e portadoras de dor pélvica crénica, passaram por inimeros
atendimentos até chegarem a um servico de referéncia e, dessa maneira, a falta de
conhecimento sobre os profissionais e o0 longo tempo de espera possam ter interferido
no alto indice de auséncia de respostas.

No item 4 a questéo trata-se de campo aberto sobre historias clinicas

pregressas, todas referiam nao apresentar dificuldades na compreensao, entretanto
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as 3 (21,4%) nao responderam por ndo apresentarem comorbidades.

Sobre o histdrico cirargico abordado no item 5, concluimos que o alto indice de
auséncia de respostas (42,9%) se deu nao pela dificuldade com a compreensao da
qguestao, mas sim com o entendimento no formato das respostas. O campo “sim” e
‘nao” da tabela foi desconfigurado no momento da impressdo, oque levou a
dificuldade em assinalar a repostas negativas. Na versal final do questionario, a
formatacdo foi ajustada para que os campos pudessem ser mais facilmente
identificaveis evitando respostas em branco.

Sobre o histérico menstrual abordados no item 6: Iltem 6A: A questdo era
direcionada as pacientes em amenorreia, 0s 21,4% de auséncia de respostas foi pelo
fato de as pacientes que néo responderam ainda menstruarem, ndo conferindo falta
de compreensdo quanto ao item. Item 6B. Por tratar-se de campo aberto, algumas
pacientes que ndo sabiam a data da ultima menstruacdo ou menarca ou estarem em
amenorreia deixaram os campos em branco. Todas referiram compreender a questao.
Item 6C: Sobre a questdo de sintomas durante a menstruacéo, 3 pacientes (21,4%)
nao responderam apesarem de terem compreendido a questéo, todas por nao terem
sintomas ciclicos relacionados a menstruacdo propriamente. Item 6D. Referente a
guestdo de sintomas durante o periodo menstrual, como forma de complemento
aberto, notou-se a dificuldade de interpretacdo com a palavra “colica menstrual” no
contexto da questdo, oque levou muitas pacientes a ndo responderem um dos
subitens. De fato, algumas pacientes referem dor no periodo menstrual, mas nem
sempre é do tipo célica. Outra questdo que pode ter impactado negativamente nessas
respostas foi o tamanho da fonte utilizada no questionario, menor que nas das demais
perguntas, podendo ter ocasionado falta de atencdo conforme algumas referiam.
Modificar “célica menstrual” por “dor no periodo menstrual”’, conforme sugere o
guestionario original, e manter o mesmo tamanho de fonte padrdo foi a maneira
encontrada de evitar o alto nimero de auséncia de resposta.

Na abordagem de Infec¢cbes Sexualmente Transmissiveis contida no item 6H,
muitas deixaram em branco (78,6%). Apesar de referirem ter compreendido a questéao,
ndo possuiam tais condi¢cdes. Em diversos itens (6A/C/H, 7A/B, 8B) a auséncia de
reposta foi notada néo pelo fato do ndo entendimento da pergunta ou resposta, mas
sim, por ndo apresentar a opg¢ao “nao se aplica”, oque numa futura revisdo do

guestionario poderia ser considerado. Podemos observar o alto indice de
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respostas do item 10C e que 100% das entrevistadas responderam. Nesse item
continha a presenca do topico negativo (“sem causa aparente”/’nédo me recordo”) que
em sua maior parte foi preenchido, corroborando com a importancia de haver essa
opcao para melhora da qualidade das respostas.

No item 7A, metade das pacientes (50%) nao responderam por n&o
apresentarem alergias, todas compreenderam a questdo. O mesmo aconteceu com o
item 7B, com taxa de néo respostas de 35,7%, uma vez tendo sido claro o enunciado
para as pacientes em entrevista, foi justificado pelo fato de ndo se recordarem ou nao
fazerem uso de medicamento ou responderem de modo incompleto ndo fornecendo
dados como dose e motivo do uso.

Sobre a abordagem de complicagfes na gestacao, parto e puerpério abordados
no item 8B: apenas 3 pacientes responderam (21,4%), as demais compreenderam o
enunciado, entretanto ndo se aplicavam as respostas.

No item 10A, em questdo aberta sobre quando iniciou a dor, 4 pacientes
(28,6%) nao responderam porque nao se atentaram a pergunta ou ndo sabiam
informar. Quando questionadas, referiram ter compreendido a questdo. Item 10B:
também em questdo aberta sobre descrever a dor com as préprias palavras, trés
pacientes nao responderam (21,4%), sendo uma porque pulou a pergunta e outras 2
ndo sabiam descrever ao certo a sua dor. Item 10C: Apesar de todas as pacientes
responderem as perguntas sem dificuldades, ao revisar o questionéario foi notado a
possivel ambiguidade do termo “lesdo em casa”, que poderia ser mais bem
compreendido pela substituicdo do termo “problemas/traumas”, referentes a
dificuldades encontradas em casa, trabalho, escola ou outro local. Item 10D: sobre
como a dor comecou 28,6% pacientes ndo responderam por dificuldade de
compreensao da resposta, uma das poucas dificuldades de equivaléncia semanticas
encontradas. Uma descreveu com sua propria palavra o sinénimo de “gradualmente”,
mostrando que houve dificuldade com o entendimento das palavras utilizadas. Foi
optado pela substituicdo das palavras “subitamente” e “gradualmente” pelos termos
“de forma rapida/subita” e “de forma lenta/gradual”, respectivamente.

Foi notado que perguntas simples, objetivas e diretas, sem muitos descritores
tiveram menor indice de auséncia de repostas, bem como observamos nos itens

8A/10E/G/H/I/K/L em que 100% das pacientes responderam sem dificuldades.
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A forma da abordagem da localizacéo, intensidade e caracteristicas da dor e
outros aspectos psicologicos relacionados a dor deste formulario em estudo foram
baseados em questionarios ja reconhecidos, como a versao curta do Questionario de
McGill, a Escala Visual Analdgica de dor (EVA), a forma curta da escala Pain Intensity
Scale, o Perfil da Funcdo Sexual PROMIS versdo mulher, homem e saude global e 0
Pain Catastrophising Scale (PCS) e o DASS-2, que serdo comentados abaixo.

A localizagao da dor, escalas de intensidade e tratamentos realizados contidos
no item 11A: a referéncia da localizacé&o da dor foi representada através de figuras do
corpo humano e regido de vulva e pénis com suas particularidades devidamente
identificadas através de numeros. Vinte e oito por cento (28%) das pacientes deixaram
de assinalar a localizagdo da dor, metade delas por nao terem compreendido oque
deveria ser feito, apesar do anuncio traduzido de forma clara, a imagem foi
reproduzida junto ao anuncio na lingua inglesa, oque pode ter sido fator de confusao.
Posteriormente foi corrigida a formatagao.

Em relacdo as caracteristicas da dor no formato do questionario de McGill
versdo curta contido no item 11B, nove pacientes (64,3%) deixaram de responder.
Algumas consideracdes sobre esse QoL pudemos aventar. Foi observado nesse item
com a escala de McGill as pacientes tiveram a maior dificuldade nas respostas,
provavelmente pelo fato da complexidade do formato de avaliagdo do formulario
original proposto somado a formatagédo de exemplo estar em menor destaque e erro
de formatacdo nas respostas da tabela que causou confusdo do entendimento e
consequente dificuldade com as respostas. Comparativamente, as demais escalas
contidas neste formulario apresentavam-se com maior facilidade na compreenséao de
perguntas e respostas e consequentemente apresentaram maior indice de respostas
(itens 11C/D/E e 15).

O questionario de McGill (MPQ) foi desenvolvido em 1970 e considerado desde
entdo uma importante ferramenta de avaliacdo quantitativa de experiéncias subjetivas
dor. Composto originalmente por 102 descriminantes de dor e um mapa anatémico de
discriminacao de localizacdo de dor, o tempo de aplicacdo de sua forma original leva
em tonro de 5 a 10 minutos, mas ainda assim considerado longo para alguns estudos
gue necessitariam de maior objetividade (Melzack, 1987). Com isso, sua versao curta
foi desenvolvida uma década depois (SF-MPQ) incluindo 15 descritores (11 sensoriais
e 4 afetivos) classificados em intensidade O=nenhuma, l=leve, 2=moderada ou

4=severa, num total de 0 a 45 pontos e ainda complementado com uma escala visual
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analégica de dor (EVA) em que zero é auséncia de dor e 10 € a maior dor possivel e
da escala verbal de dor no momento presente (Presente Pain Intensity — PPI) usando
as palavras que pontua de 0 a 6 respectivamente: auséncia de dor (=0), moderada,
desconforto, angustiante, horrivel ou excruciante (=6) (Melzack, 1987). Em nosso
guestionario, derivado desse instrumento, manteve-se o mapa anatébmico da verséo
original associado a aos 15 descritores com suas intensidades classificadas
qualitativamente em leve, moderada e intensa, além de conter itens quanto a tempo
gue o entrevistado sente aquela dor e a sua localizag&o guiada pelo mapa anatémico
e também a EVA (Melzack, 1987). Entende-se que 0 objetivo desse item é avaliar a
localizacao da dor, ha quanto tempo, o tipo de dor (dentro daqueles 15 descritores) e
a intensidade (qualitativa), entretanto formatados de forma generalizada e visualmente
complicada, conferindo provavel confusdo na sua marcacdo, até mesmo aos
profissionais experts que auxiliaram na validacdo do questionario. Foi optado por
manter a traducéo oficial de Costa 2011, uma vez que ja foi um questionario validado.

Sobre a funcdo sexual da mulher no item 11D, apenas uma paciente (7,1%)
ndo respondeu mostrando-se dentro da faixa aceitavel de auséncia respostas,
entretanto, de forma interessante a sessédo da funcdo sexual do homem, que esta
incluso nesse subitem, foi respondida por 3 participantes, podendo representar a falta
de atencado diante do extenso questionario. PROMIS (Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System), uma iniciativa do National Institutes of Health
(NIH) dos Estados Unidos da América, é um sistema de informacdes de medidas de
resultados relatados por pacientes criado em 2004 destinados a desenvolver medidas
padronizadas, precisas e validas para uso em pesquisas de doencas crbnicas
relacionadas a qualidade de vida dos individuos. Conforme o estudo de traducéo e
validacdo de Flynn, 2013, O SexFS Version 1.0, contido no subitem 11D do nosso
guestionério, trata-se de um questionério desenvolvido para avaliacdo de funcao e
satisfacao sexual feminina e masculina composto por 81 itens dentro de 11 dominios
divididos em: interesse em atividade sexual, lubrificacédo, desconforto vaginal, funcéo
de erecdo, satisfacdo global com o sexo na vida (componentes avaliados no
guestionario da IPPS) e orgasmo, desconforto anal, auxilios terapéuticos, atividades
sexuais, interferéncia de fatores e questbes de rastreio (itens isolados, néo
contemplados no questionario em estudo). Suas medidas psciométricas foram

avaliadas através de medidas quantitativas (escalas de desenvolvimento) e
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qualitativas (avaliacdo psicométrica) conferindo aos pesquisadores reabilidade e
validade desse instrumento como medida da funcédo e satiafacdo sexual, tanto para
homens como mulheres. Apesar de incialmente criada e validada para avaliar
pacientes com cancer, sugere-se que possa ser aplicada a demais grupos
populacionais (Flynn, 2013), bem como consta neste instrumento. Uma critica a esse
trabalho é que versdo masculina nao foi testada em sexo masculino.

A escala de Saude Global v.1.1, também desenvolvida pela PROMIS, destaca-
se por possibilitar a coleta de percepcdes gerais de saude fisica, mental e social, com
poucos itens e em tempo reduzido, cerca de dois minutos. E composto por 10 itens
no formato de autoadministracdo que avaliam os aspectos citados através de duas
escalas especificas: Saude Fisica Global contendo 4 itens, Saude Mental Global
contendo 4 itens e Saude Geral e Papel Social com 2 itens os quais n&o sao utilizados
para a pontuagao. As categorias de respostas sao escalas do tipo Likert de 5 pontos,
exceto o item Global 07 que é avaliado por uma escala de 0 a 10, na qual o 0 significa
auséncia de dor e 10, a presenca da pior dor imaginavel. O escore desse instrumento
varia de 10 a 50, sendo que quanto maior a pontuag¢ao, melhor a saude global do
respondente. Ja foi traduzido e validado por Zumpano et al, 2017 e o questionario com
0s oito itens utilizados para pontuacdo encontram-se inclusos neste instrumento em
estudo e também o item Global 07 da escala original citado, entretanto sem campos
e pontos de corte para avaliacdo dos resultados. Foi notado que esta ausente em
nossa versao a questao nao pontuativa global 08: “em média, como vocé classificaria
a sua fadiga?”, podendo representar uma falha no questionario original da IPPS.

A versdo reduzida do questionario DASS contido no item 15, denominada
DASS-21 contém 3 subescaldas com 7 itens cada avaliando componentes emocionais
como depressao, ansiedade e estresse, num total de 21 itens ranqueados numa
escala Likert de 4 pontos (0,1,2 e 3) em que 0 = de maneira nenhuma; 1= pouca parte
do tempo; 2= boa parte do tempo e 4= na maior parte do tempo, com pontos de corte
especificos para categorizar cada uma das 3 subescalas (depresséo, ansiedade e
depressdo). A traducdo e adaptacdo para a versdo do portugués brasileiro foi
realizada por Vignola e Tucci em 2014 através de metodologia semelhante ao Cross
Cultural que utilizamos, com duas versdes traduzidas e revisadas, retrotradugdes,
novas revisdes e versao final. Leva em torno de 30 minutos pra ser completada
(Vignola e Tucci, 2014). No questionario original da IPPS o ultimo item do questionario

DASS-21 encontrava-se replicado (“Senti medo sem motivo”), se comparado ao ultimo
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item da versdo DASS-21 original que contém “Senti que a vida nao tinha sentido”,
também podendo representar falha da versao original.

Foi observado que, apesar de todas esses questionarios de QoL terem suas
escalas e scores ja predefinidos, nenhum desses questionarios (itens 11A/D/E e 15)
contidos no formulario apresentava-se com campos de preenchimento para calculo
de pontos, escores ou pontos de corte de referéncia para avaliar seus resultados.

Durante a revisao dos questionarios respondidos foi notado que diversos itens,
apesar de considerados preenchidos, muitos deles estavam incompletos, apenas
assinalada a resposta afirmativa “sim”, ignorando assinalar o “ndo” quando n&o a
paciente ndo se identificasse com a pergunta (itens 5, 11F, 13 e parte do 14)
contrariando Cicconelli, 1997, que sugere que um questionario deve apresentar-se de
preferéncia em um formato e linguagem simples, facil aplicagdo e compreenséo. Isso
pode evidenciar o formato extenso e possivelmente cansativo do formulario, apesar
bem aceito. O fato de conter diversos outros questiondrios incluidos, aumenta o tempo
de seu preenchimento. Vignola e Tucci, 2014 traduziram e validaram para o portugués
a escala DASS 21, um dos avaliadores dos aspectos psicologicos inclusos no nosso
formulério, cujo tempo estimado somente de seu preenchimento foi de 30 minutos.

Sobre a histéria gatrointesntinal ndo houve dificuldade com as perguntas e
respostas e na historia urinaria (Item 14) apesar de todas as pacientes responderem
a esse item, durante a entrevista retrospectiva uma paciente deixou de responder ao
topico “infeccdo vesical de repeticdo” por ndo compreender oque seria o termo
“vesical”’. Apesar do baixo indice de auséncia de respostas e por tratar-se de termo
médico, foi optado por adaptar por “infec¢ao urinaria de repeticéo”.

Para a validagdo de aceitabilidade e compreenséo, assim como esse estudo,
Zumpano, 2017, e Hasvik, 2019, também elaborou uma entrevista cognitiva
semiestrtuturada quanto a significado geral do questionario, o texto explicativo, os
descritores de dor e as respotas (classificagdo numérica). O numero de pacientes
testados com versao pré final também foi bastante variavel, oscilando de 5 apenas
(Apostolo, 2006) a até 100 pacientes (Zumpano et al, 2017) na literatura levantada.

Segundo revisdes sistematicas (Terwee, 2007, Danielsen, 2015) avaliando
guais sdo os critérios necessarios para determinar boa qualidade nos estudos

metodoldgica no desenvolvimento e validacdo desses questionarios concluiu que ndo
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existem evidéncias de critérios para qualificar medidas de propriedade, a literatura é
muito variavel e muitas sdo baseados na opinidao de expets, mesmo que baseado em
revisdes na literatura. Danielsen, 2015, afirma que se apenas a validade de contetdo
do questionario foi adequada, o questionario pode ser considerado utilizavel, uma vez
gue é sufienciente que somente essa medida seja testada no questionario original
para validacdo do instrumento traduzido. Dessa maneira, considerando as medidas
de propriedade e por tratar-se de um formulario contendo diversos questionarios (SF-
McGill, PCS, EVA, PROMIN funcéo sexual e saude global e DASS-21) ja previamente
traduzidos e validados na lingua portuguesa, por si sO ja podemos considera-lo
validado.

Cicconelli, 1997 sugere que todo instrumento de avaliagdo deve ser
reprodutivel através do tempo, ou seja, deve produzir resultados iguais ou muito
semelhantes, em duas ou mais administracées para o0 mesmo paciente, considerando
naturalmente que seu estado clinico geral ndo tenha sido alterado. Foi optado por ndo
realizar a avaliacdo da reprodutibilidade e responsividade desse questionario pelo fato
de nao tratar-se de um questiondrio propriamente dito e sim um formulario de
identificacdo e anamnese inicial dos pacientes para o auxilio do seu diagndstico e nao
tem por objetivo ser reaplicado nos mesmos pacientes de forma integral. Cita ainda
gue uma medida é considerada valida se estiver medindo ou avaliando o que pretende
medir. Isto posto e, considerando que Terwee, 2007, em revisdo sistematica
considera que a validade de conteudo € uma das medidas de propriedade mais
importantes e, haja visto ndo existir um instrumento padrdo ouro a que se comparar
(validade de critério), pudemos concretizar a validade aparente e de conteudo, que
avaliou através de um formato subjetivo e confiavel que o instrumento mede o que

pretende medir, tendo consolidada a validade desse instrumento.
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6. CONCLUSAO
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A traducdo e adaptacao transcultural foi eficiente, apresentou boa equivaléncia
com o material de origem, preservando os aspectos de sua validade qualitativa e
guantitativa. Apresenta-se em formato simples, de facil aplicacdo e compreensao,
entretanto o seu tempo de administracao € longo.

E um avanco bem-vindo e vem aparecendo cada vez mais na literatura para
autoadministracdo em ambientes clinicos e pode ser considerada sua criagdo nessa

versao em estudos futuros.

Concluséo
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RESUMO

HAYASHI, Leticia Ferracini Lenharo. ADAPTACAO E VALIDACAO DO
QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA DA INTERNACIONAL PELVIC PAIN
SOCIETY NA LINGUA PORTUGUESA (dissertacdo). Sdo Paulo: Faculdade de

Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo; 2023.

INTRODUGAO: Dor pélvica cronica (DPC) é uma condicdo complexa, multifatorial e
nao ciclica de dor em pelve, parede abdominal, coluna lombrossacra, nadegas,
intermitente, constante, minimo 6 meses. Acomete 6-27%de mulheres. 30% etiologia
ginecoldgica e até 55% desconhecida. OBJETIVO: Realizar traducdo, adaptacéo e
validacéo para a lingua portuguesa do questionario de qualidade de vida Pelvic Health
History Form da Internacional Pelvic Pain Society revisada em junho de 2019.
CASUISTICA E METODO: Aprovacdo pelo Comité de FEtica e Pesquisa,
consentimento da IPPS. Utilizado a metodologia “Cross-Cultural Adaptation” em 5
etapas: (I) tradugao; (ll) sintese; (Ill) Back translation; (IV) revisdo pelo comité de
experts; (V) pré-teste. Seguidas da adaptacdo cultural e validacdo através de
entrevista cognitiva semi-estruturada e andlise estatistica do indice de auséncia de
respostas acima de 15% apoOs a aplicacdo do instrumento em 14 pacientes do
ambulatério de Dor Pélvica e Endometriose da Santa Casa S&o Paulo.
RESULTADOS: Respostas favoraveis, equivaléncias semantica, idiomatica,
experiencial e conceitual entre o questionario de pais fonte (EUA) e alvo (Brasil).
Dezoito itens inapropriados de acordo com indice de auséncia de respostas,
posteriormente revisados, adaptados e realizada validade aparente de face e de
constructo, avaliando forma subjetiva, confiavel que o instrumento mede o que
pretende medir. CONCLUSAO: Metodologia utilizada eficiente, boa equivaléncia com
o0 material de origem. Preservando os aspectos de validade qualitativa e quantitativa.
Formato simples, facil aplicacdo e compreensdo, tempo de administracdo longo.
Formulario composto por diversos instrumentos ja traduzidos, adaptados e validados
em nossa lingua. Auxilia avaliagdo multidimensional da saude pélvica destas

pacientes. Podera ser utilizada em estudos futuros.

Palavras Chaves: Inquéritos e questionarios, Qualidade de vida, Dor pélvica, Dor

cronica, Traducéo, Estudo de validacéo.
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ABSTRACT

HAYASHI, Leticia Ferracini Lenharo. ADAPTATION AND VALIDATION OF THE
QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE OF THE INTERNACIONAL PELVIC PAIN
SOCIETY NA LINGUA PORTUGUESA (Dissertation). S&o Paulo: Faculdade de

Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo; 2023.

INTRODUCTION: Complex, multifactorial, non-cyclic chronic pelvic pain (CPP). Pelvis,
abdominal wall, lumbosacral spine, buttocks, intermittent, constant, minimum 6
months. It affects 6-27% of women. 30% gynecological etiology and up to 55%
unknown. OBJECTIVE: To carry out the translation, adaptation and validation into
Portuguese of the quality of life questionnaire Pelvic Health History Form of the
International Pelvic Pain Society revised in June 2019. MATERIALS AND METHOD:
Approval by the Research Ethics Committee, consent from IPPS. The “Cross-Cultural
Adaptation” methodology was used in 5 stages: (I) translation; (Il) synthesis; (lll) Back-
translation; (IV) review by the expert committee; (V) pre-test. Followed by cultural
adaptation and validation through semi-structured cognitive interview and statistical
analysis of the rate of absence of answers above 15% after application of the
instrument in 14 patients from the Pelvic Pain and Endometriosis outpatient clinic of
Santa Casa Sao Paulo. RESULTS: Favorable responses, semantic, idiomatic,
experiential and conceptual equivalence between the source (USA) and target country
(Brazil) questionnaire. Eighteen inappropriate items according to the index of absence
of responses, later revised, adapted and face and construct apparent validity were
performed, assessing the subjective, reliable way that the instrument measures what
it intends to measure. CONCLUSION: Efficient methodology used, good equivalence
with the source material. Preserving aspects of qualitative and quantitative validity.
Simple format, easy application and understanding, long administration time. Form
composed of several instruments already translated, adapted and validated in our
language. It assists in the multidimensional evaluation of the pelvic health of these

patients. It may be used in future studies.

Keywords: Surveys and questionnaires, Quality of life, Pelvic pain, Chronic pain,

Translation, Validation study.
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ANEXO |

INTERNATIONAL
W/ PELVICPAIN PELVIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

nain.arg

Today's Date: Chart Number (FOR OFFICE USE ONLY):
1. Contact information

Legal Last Name: Legal First Name:

Date of Birth: Age:

Email: Phonea:

How do you preferto be addressed? (Check all that apply)
Oshe/Her O He/Him O Them They ODr. OLegal last name [ Legal first name

OCther Mame: O0ther gender pronoun:

What language do you prefer to communicate in? (Check qif that apply)
Oengish Ospanish O French Oother:

2. Referning provider’s name and contact information:
Mame: Phone: Contact address:

How many doctors or health care providers have you seen in the past for your pebvic pain?

Omnone 01 Oz Os Oa Os Oe Oz Os Os O O=10

3. Demographic information:
What race and ethnicity best describes you? {Check aif that apply)

Oamerican Indian or Alaskan Mative  CAsian OMative Hawaiian ar Pacific [slander
OBlack or African American Owhite Omiddle Eastern
OHispanic ar Latino/a/ Oother:

What is your relationship status? {Check all that apply)
Osinge OMarried OSeparated ODivorced OWidowed OPartnered OCasually dating

Octher:

Describe your sexual practices: {Check alf that apply)
OMOT sexually active / abstinent Oaszexual (without sexual feelings or assaciations)
Osexually active with men Osexually active with women [Sexually active with bath
Octher:

With whom do you live? {Check all that apply)
Oalane OPartner OParents OOther Family OFriends CHom eless O Other:

What is your education? {Check only one)
Olessthan 12 years  OHigh School graduate  OCollege degree [ Postgraduste degree

What type of work are you doing? {Check only one)
Ournemployed Owork outsidehome  OHomemaker  ClRetired ODiszhled

Last revised 6.19.2019 info@pe lvicpain.org. www . pelvicpain.org
Al ingarmation, cortent, and material on this form E forinformational purposes only and is notintended fosenve & @ substitute for the morslration, diogrosk, andfor
rredical freatvnest of @ quolifled physician or healtheare professional.
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INTERNATIONMNAL
W/ PELVICPAIN PELUIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

4. Medical History

Please list your medical or health problems, describe when the condition was diagnosed and whether it is controlled.

Mecdlical Probhlem Year Diagnosed Controlled?
‘fasl] o]
‘sl Mol
NCE Mo
Yesfl Mofl
‘fesh Ml
RCE 1ol

5. Surgical History

Please check if you have had any of the following surgeries

Procedure Date Surgeon Findings

Cystoscopy (lookinginsidethe
hladder) O v¥es O No
Laparoscopy w/removal of
Endom etriosis O ves O Mo
Hysterectomy (removal of uterus 0 ves [ Mo
and cervix)

Were your ovaries rem oved? O ves O No

Wasthe cervix retained (Supra-

cervical hysterectamy)? O ves O Mo

yom ectam y O ¥es O Mo
Endoscopy O ¥es O Mo
IColonoscopy [ v¥es O Mo
IOwarian Cyst Removal O ¥es O Mo
[Cesarean Delivery O ¥es O Mo
Bppendectomy (appendix

emoval) O ¥es O Mo
Frostatectomy O ¥es O Mo
Colectomy (reroval of colon) O ves O Na
asectomy O ¥es O Mo
Other:
Last revised 6.12.2019 info@pe vicpain.org. v pelvicpain.org

Al information, cortent, ard reatzrial Or this forrw i Forinformational purposes orly ard is not interded tosenve & @ substitute for the corswlration, diagross, and/or
redical treatrent of @ qualifled physician or healtheare professional.

2

Anexos



59

INTERNATIONMNAL
W/ PELVICPAIN PELUIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

6. Menstrual, Birth Control and Sexually Transmitted infections History
If you DO NOT menstruate, select the raason(s) why: {Check all that apply)
OHad a hysterectamy Orlenopause O Assigned MALE at hirth then slapte — "1
0n continuous menstrual suppression using hirth contral (e.g, Depopraovera, pills, Progesterane 1UD]
[OHad an Endametrial ablation
When was your last menstrual period?

How old were you when your menstrual cycles started?
If you menstruate, do you CURRENTLY have any of the following symptoms DURING menstruation? (Check qil that
apply)
OHeavy bleeding OSevere pain O Irregular bleeding (maore than once amonth) OBleeding > 7 days
Omood swings  OFatigue OBreast tenderness OConstipation  ODiarrhea  OHeadaches

If you have painful periods, how long have you had this type of pain? Please specify yearsor manths

Do you CURRENTLY regulady (more than 3 times a month) miss school or work due to your painful period?

Oves Ona
If you have painful periods, have you used any of the following to help with your pain during your period? {Check
all that apply)
O Birth Contral Fill O vagnal ring [ Depo Provera O Hormanal IUD
OnsAIDS (e.g. lhuprofen, Maproxen) OAcetaminophen Oother:

What are you using for hirth control / contraception? {Check all that apply) 4
O Mothing O wasectomy [OCondoms O Birth control pills O Depoproverainjection
O Mexplanon implant O Vagnal ring (MuvaRing) OTubal Ligation
O Hormonal ILD O Mon-Horm onal IUD Cther:

Have you ever had any sexually transmitted infections (STIs)? (Check qil that apply)
Ochlamydia OGonorrhea OHerpes OHPY (Human Papillom a virus) Osyphilis
OPID (Pelvic Inflamm atary Disease)  CIHIY OHepatitis & OHepatitis C

7. Allergies and Current Medications

Please list your allergies:

Allergy Reaction, what happens when you Haveyou had treatments in the past for this
have thisallergy? allergy?
Last revised 6.12.2019 info@pe lvicpain.org. vy pelvicpain.org

Al information, cortent, ard reatzrial Or this forrw i Forinformational purposes orly ard is not interded tosenve & @ substitute for the corswlration, diagross, and/or
redical treatrent of @ qualifled physician or healtheare professional.
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INTERNATIONAL
V PE LVI C PAI PELVIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

Please list all CURRENT medications you are taking, including herbal remecdlies:

Mecdication or Herbal Dose For what medical condition
Remadies

8. Pregnancy / Obstetric History

How many pregnancies have you had?[_ D |:|1 |:|2 |:l3 |:|4 |:|5 [(earmore
How many deliveries have you hae?l_ [ _J1 [ 12 [J3[]a [Js [J& ar mare

How many deliveries were vaginal?l_ 1 [ 11 J2[ 3[4 [ 5[ J6armare

How many deliveries were cesarean®_10 |1 [ 1z [ |3 Ja [ 15 [ 6 or more

How many were miscarriages or abortions?__ [t [_|2 [ I3[ _Ja [(Js [ lsor more

Where there any complications during pregnancy, lahor, delivery, or postpartum?
O Laceration3®-4°  [Owvacuum/Forceps [OWound complicatian OOther

9. Family History

Has anyone in your family had any of the following condition(s)? {Check all that apply)

OEndometriosis  OFibromyalgia  OChronic pelvic pain Olrritable bowel syndrame O Interstitial Cystitis
OColan Cancer  OBreast Cancer OUterine Cancer Oovarian Cancer ODepression
Ohronic Fatigue Syndrome O Anxiety/Panic Attacks Tem poromandibular Joint Disarder (TRD)
Omrigraine Headache OPost-Traumatic Stress Disorder (PTSD)

OCther Chronic Conditian;

Last revised 6.19.2019 info@pe Wicpain.org. wis Delvicpain.org
Al information, cortent, and wnaterial or this forrn s forinfonmational purposes orly ardis rotinterded tosenve @ @ substitute for the corsultation, diagrosis, daddor
reedical freatreent of @ qualified physiciar or hedlthoare professional.
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INTERNATIONAL
V PE LVI C PAI PELVIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

10. Pain History, Description and Contributing Factors

When did your pain begin?  Month: Year OUnsure
Please use your own words to describe your pain:

How did your main pain begin, doyou recall a specific incident that occurred when your pain first began? {Check one)

Oinjury at hame Oinjury at wark/schoal Oinjury in other setting Orotor vehicle crash
OAfter surgery OCancer Oredical condition other than cancer
Mo obvious cause/ do not know a specific incident Oother:

How did your pain begin? {(Check oniyone Osuddenly OGradually

How long has your main pain been present? {Check onlyone
OLess than 3maonths [3-12 maonths O1Zmonths-2 years  [J2-5 years Orore than § years

Since your pain bagan, is your pain: {Check only one)
OMa different OGettinghetter Oi5etting worse Ol don't know

Which statement best describes your pain? {Check onfy one)
Oalways present {alwaysthe sam e intensity)
Oalways present (level of pain varies)
OCften present (painfree periods lessthan & haurs)
OCecasionslly present (once ta several times per day lasting up to an haur)
ORarely present (pain occurs every few days or weeks)

How would you describe your pain: {Check all that appiy)

Osharp, stabhing OCrampy OHeavy feelingin the pelvis  CIDull, achy pain
Orulling, tugging pain Throbhbing pain OBurning pain OFalling out sensation
Octher:

Does your pain ever wake you up from your sleep? ¥es OMao

Doas your pain ever radiate or spread to other regions of your bocy? [ves o

What makes your pain WORSE? (Check all that apply)

Owalking Oclimbing stairs OuUrination OHeawy lifting CNothing makes it worse
OFull bladder OStress OHousework  OThe weather OGetting in/out of the car
OExercise Omenstrual perind  OContact with clathing Ointercourse/ Sexual contact
OBowel movem ents Octher:

What makes your pain BETTER? {Check all that apply)

OLying down/rest OEmptying hladder O lce or Heating pad CINothing makes it hetter
Ordeditation OLaxativesfenema Ot goesaway by itself  CWhen| feel supported
OHot bath Orassage OBowel movements Owhenmy stress is low
OExercise Olbuprafen ar Tylenal OPrescription pain medications

OBeing distracted, when | am busy doing other things CCther:

Last revised 6.19.2019 info@pe Wicpain.org. wis Delvicpain.org
Al information, cortent, and wnaterial or this forrn s forinfonmational purposes orly ardis rotinterded tosenve @ @ substitute for the corsultation, diagrosis, daddor
reedical freatreent of @ qualified physiciar or hedlthoare professional.
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INTERNATIONAL
V PE LVI C v I PELVIC HEALTH HISTORY FORM

OCIETY

pelvicpain.org

11.  Pain Location, Severity Scales and Past Treatments

Please mark ALL areas where you have pain on the Body Maps below as they apply to you. Please shade or circle
each area of pain.

Last revised 6.19.2019 info@pe lvicpain.org. www.pelvicpain.org
Allinforraation, content, and raaterial on this forrm & forinforraational purposes only and is not intended to serve @ @ substitute for the kration, diagross, andf or
rredical treatrent of @ qualified physician or health fessional.
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INTERNATIONAL
V PE LVI C PAI PELVIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

Short McGill Questionnaire

List each pain focation nmmber from the body map it the first cofinmn. Then, select the length, quality and severity of pain
at each location. [IF YOU HAVE MORE THAN 3 AREAS OF PAIN, FILL THIS FOR YOUR 3 WORSE AREAS]

Example

[if 1is by your pelvis it B 1year@ 1-3 years@ 4-7 years B Throbhing B Shooting B Stabking B Mild

means the pain is in your B F10years@ Morethan 10 years B Sharp @ Cramping @ Gnawing Moderate

pelyis) 8 Hot-Burning ElAching B Heawy
B Tender B Splitting @ Tiring-
1 Exhiausting
B Sickening B Fearful B Punishing-
Cruel

This means you've had severe throbbing, aching, pelvic pain for 1-3 yeas,

Location Number: B lyearB 1-3years@ 4-7years 8 Thrabhing B Shodting B Stabhing Ondild
B F10years@ Morethan 10years | B Sharp @ Cramping @ Gnawing B Moderate
B Hot-Burning B Aching B Heawy B Severe
B Tender 8 Splitting @ Tiring-
Exhausting
B Sickening B Fearful B Punishing-
Cruel
Location Number: B 1yearB 1-3years@ 4-7years B Throbbing B Shocting B Stabbing Onild
B F10years@ Morethan 10years | B Sharp @ Cramping @ Gnawing B Moderate
B Hot-Burning B Aching B Heawy B Severe
B Tender 8 Splitting @ Tiring-
Exhausting
B Sickening B Fearful B Punishing-
Cruel
Location Number; B lyearB 1-3years 8 4-7years Throbbing 8 Shooting 8 Stabhing B mild
B &10years@ Morethan 10 years B Sharp @ Grarmping B Gnawing B Moderate
B Hot-Burning B Aching B Heauy Osevere
B Tender 8 Splitting @ Tiring-
Exhausting
B Sickening @ Fearful B Punishing-
Cruel

Severe

Indicate on this line by checking a box to describe how bad your MAIN pain is:

Oo O1 Oz O3 O4 Os Os O7 Os O Ouw |

No Pain Worse imaginable pain

Last revised 6.19.2019 info@pe Wicpain.org. wis Delvicpain.org
Al information, cortent, and wnaterial or this forrn s forinfonmational purposes orly ardis rotinterded tosenve @ @ substitute for the corsultation, diagrosis, daddor
reedical freatreent of @ qualified physiciar or hedlthoare professional.
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INTERNATIONAL
V PE LVI C P I PELVIC HEALTH HISTORY FORM

SOCIETY

Rate the SEVERITY OF YOUR PAIN (YOUR WORSE OR MAIN PAINFUL AREA) on the scales below:

Inthe past 7 days....

3
El
Had na pain Milel Moclerate Severe Very severe g
1. How intense was your pain at its [h ]z IE] 4 [ ﬁ
worse? %
2. How intense was your average pain? [ [z HE [Ca s el
3. What is your level of pain right now? [ [z E Ll Lls %
=]
Mark the one box that describes how much, during the past week, pain has interfered with: ;0
0= does NOT interfere completely interferes=10
General activity Oo O1 Oz O3 O4 Os Os O7 Oa O Oio
IMood Oo O1 Oz O3 O4 Os O O O O O1o
Walking activity Oo O1 0Oz O3 O4 0Os O OF O O Ow
Mormal activity joutside the homeorwith OO0 O1 Oz O3 O4 Os Os O7 Os O O1o
housework)
Relations with other people Oo O1 Oz Oz 0O4 0Os O O7 Os O OO0
Sleep Oo O:1 Oz O3 O4 0Os Os O7 Os O OO0
Enjoyment of life Oo O1 Oz O3 O4 Os Os O7 Oa Os Oio

Listed below are thirteen statements describing different thoughts and feelings that may be associated with pain.
Please read each statement and circle a number0,1,2,3, or 4 which indicates how much the statement applies to you
when you are experiencing pain.

When | am in pain... Mot at Toa Toa Toageat | Althe
all slight moderate degree time
degres degres
| worry all the time shout whether the pain will end. Oo 1 Oz O3z mE
| feel | can’t o on o 1 Oz O3 4
It's terrible and | think it’'s never going ta get any better Oo 1 Oz O3 4
It's swful and | feel it overwhelmsme Oo 01 0z HE 4
| feel | can’t stand it anymare o 1 Oz O3z 4
| become afraid that the pain will get waorse Oo 1 Oz O3 4
| keepthinking of ather painful events Oo 1 Oz O3z 4
| anxiously want the pain to go away Oo 01 Oz O3 4
| can't seem tokeep it out of my mind o 1 [z 3 4
| keepthinking about how much it hurts Oo 01 Oz O3 O4
| keepthinking about how badly | want the pain to stop o 1 Oz O3z 4
There's nothing | can do to reduce the intensity of the
pain o 1 1z 3 4
| wonder whether something serious may happen o 1 Oz O3 4
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If assighed FEMALE at hirth, complete this questionnaire to assess the impact of your pain on your sexuality.
Inter est in Sexual activity in the PAST 30 DAYS

1. Howr interested have you Mot at all Alittle bit Somewhat Quitea bit Very
been in sestual activity? 01 Oz Oz 04 Os
2. Howr often have you felt MNever Rarely Sometimes Cften Always
like you wanted to have sex? 01 Oz O3 04 Os
Lubrication over the PAST 4 WEEKS...
3. Howr often did you Mo sexual Almost Ilost times Sometimes  Afewtimes  Almost never
become lubricated “wret’ activity always or Irmaorethan lahout half {less than or ever
during sexual activity or alwrays half the time) the time) half af the
intercourse? time)
0o as 04 [WE] Oz 01
In the past 30 days...
4, Howr difficult has it been Mot at all A little bit Somewhat Quitea bit Very
for your vagina to be 01 Oz Oz 04 05

lubricated or “wret’ when you
vranted it to?
Vaginal Discomfort in the PAST 30 DAYS...

5. Howr would you describe Havencot had MNever Rarely Sometimes Cften Always
the comfort of your vagina any sexual 01 Oz 0Os 04 Os
during sexual activity? activity inthe
past 30 days
Oo
6. Howr often have you had Haveneot had Mewver Rarely Sometimes Cften Always
difficulty with sexual activity any sexual 01 Oz O3 04 s
because of discomfort or activityinthe
pain in your vagina? past 30 days
Oo
7. Howr often have you Haveneot had Mever Rarely Sometimes Often Always
sopped sexual activity any sexual 01 Oz ] 04 Os
because of discomfort or activity inthe
pain in your vagina? past 30 days
Oo
Orgasm in the PAST 30 DAYS...
8. Howr would you rate your Havenot tried Excellent Veryoood Good Fair P oor
ability to havea satisfying to have an Os 04 Os Oz 01
orgasmyclimax? argasm fclimax
inthe past 30
days
Oo
Satisfaction in the PAST 30 DAYS...
9. When you have had sexual Havenot had Mot at all A little bit Somewhat Quite a hit Very
activity how much have you any sexual 01 Oz 0Os O4 Os
enjoyed it? activity inthe
past 30 days
Oo
10. When you have had Haveneot had Mat at all Alittle bit Sornewhat Cuite s hit Very
sexual activity, howr any sexual ol o2 o3 od o5
satisfying has it been? activity inthe
past 30 days
o0
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If assigned MIALE at birth, complete this questionnaire to assess the impact of your pain on your sexuality.

Inter est in Sexual activity in the PAST 30 DAYS

Haur interested have you Mot at all
been in sexual activity? 01
Haur often have you felt like Mever
you vranted to have sex? a1

Erectile function, in the PAST 30 DAYS
In the past 30 days...
Hawr difficult hasitbeenfor  Have not tried

you toget an erection when toget an
you wanted to? (If you use erection in the
pills, injections, or a penis past 30 days
pump tohelp you getan ao

erection, please answrer this
question thinking about the
times that you used these
aids)

In the PAST 30 DAYS...

Howr difficult has it been to Have not had
keep an erection (stay hard]  erection in the
when you wanted to? [If past 30 days
you use pills, injections, ora ao
penis pump to help you get

an erection, please answer

this question thinking about

the times that you used

these aids)

A little bit
Oz
Rarely
Oz

Mot at all
05

Mot at all
Os

Hawr vrould you rate the following in the LAST 4 WEEKS

Your ability to havean

erection
Orgasm in the PAST 30 DAYS...
Hawr wrould you rate your Have not tried
ability to havea satisfyring tohavean
orgasmyclimax? orgasmjclimax
inthe past 30
days
ao
Satisfaction in the PAST 30 DAYS...
When you have had sexual Have not had
activity how much have you any sexual
enjoyed it? activity in the
past 30 days
o
When you have had sexual Have not had
activity, howr satisfying has any sexual
it been? activity in the
past 30 days
o

Very poor
O1

Excellent
Os

Mot at all
a1

Mot at all
ol

Somewhat
Oz
Sometimes
Oz

A little bit
04

A little bit
04

Foor
Oz

Very good
04

A little bit
Oz

A little kit
oZ

Cuite a hit
04
Often
04

Sormewhat
Oz

Somewhat
Oz

Fair
Oas

Good
Oz

Somewhat
O=

Somewhat
o3

Yery
05
Alarays
0s

CQuite a bit
Oz

CQuite a bit
Oz

Good
04

Fair
Oz

Quite a bit
04

CQuite a bit
od

Very
01

Very

Very good
Os

Poor
01

Very
0s

Very
o5
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REGARDLESS OF YOUR GEMNDER, please respond to each gquestion or statement ABOUT YOUR GEMERAL HEALTH by
marking 1 box per row.

In general, would you say your health is? Yery
Excellent good Good Fair Poor
o5 od o3 oz ol
In general, would you say your quality of life Wery
is? Excellent good Good Fair Poor -
o5 od o3 oZ? ol &
In general, how would you rate your Yery %
physical health? Excellent good Good Fair Poor o
o5 od o3 o2 ol o
In general, how would you rate your mental Yery E
health, including mood and your ahility to Excellent good Good Fair Poor 5
thinlk? o5 od o3 oz ol :i
In general, how would you rate your Wery =
satisfaction with your social activities and Excellent good Good Fair Poor
relations hips? o5 o4 o3 oz ol

In general, please rate how well you carry
out your usual social activities and roles {this

includes activities at home, at work and in Yery
your community, and responsibilitias as a Excellent good Good Fair Poor
parent, child, spouse, employee, friend, ete.) o5 o4 o3 o2 ol

To what extend are you able to carry out

your everyday physical activities such as

walking, climbing stairs, carrying groceries, Completely  Mostly Moderately  Alittle Mot at all
or moving a chair o5 o4 o3 oz ol

in the past 7 days...
How often have you been bothered by

emotional problems such as feeling arxious, Mever Rarely Sometimes  Often Always
depressed or irritable? ol o2 o3 o4 o5
How would you rate your fatigue on Mone Iild Moderate  Severe Wery severe
average? ol oz o3 4o o5

How would you rate your pain on average?

R D

[For health care providers PR OMIS scoring methods http:/ /v healthmeasures.netf score-and-interpretfcalculate scores |
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What medications have you tried in the PAST for your pelvic pain? {Check ail that apply)

— Currently on Have.trle.d tlj"s Did you find this medication

Medication T medication in
Medication helpful?
the past
Gabapentin [Meurontin Yedl Mol vedl Hol Yedl Mol Sormewhatll
Pregabalin [Lyrica® ) Yol Mol el Hol e Mol Sormewhatll
Arnitriptyling (Elavil®) Vel ol Ve Mol el NoBl  Sormewhatl
Duloxetine [Qyrbaltz® ) Vel Mol e Mol yed Mol Somewhatl
Milnacipran [Savell=®) Vel Mol Yedl Mol Yesl Mol Sormewhatll
Trazadone el Mol Yedl Mol Yedl Mol Sormewhatll
Oral Muscle relaxer Ve Mol Vel Mol Yesd HNoll  Sormewhatll
Diazepam Suppository [V alium®) e Ml Vel Holl v ed] Mol Sormewhatl
Opioids Ved ol e ol el MNoll  Sormewhath]
CtherMedication not liste d:

What OTHER TREATMENTS hawve you tried for your pelvic pain IN THE PAST? (Check alf that apply)

Oacupuncture OMassage Orutrition/Diet OPhysical Therapy OBiofeedhack
OTrigger Paint Injections OITENS Unit OBatox Injectians Omerve Blocks
OEpidural Osex therapy laint Injections OMeurastimulation
OBladder instillations Oaquatherapy OCognitive Behavioral Therapy

[Radio Frequency Ahlation (RFA) OmMoME

OHormonal treatment-- if yes, what type of hormonal treatment? (Check alf that apply)
Orills OPatch - ORing Olnjections [OEstrogen  OProgesterone
Cther treatment s:

12. Gastrointestinal History
Do you have any of the following GASTROINTESTINAL (BOWEL) symptoms? {Check all that apply)
MNausea/vomiting? Ves Mo Constipation: ' es l:IND

Diarrhesa: D‘r’es |:|ND Reflux / Hearthurn: D(es D\ID

Ahdominal pain: DYES DND

Bloating: DYES DND

Do you have increased pain with bowel movements? |:|‘r'es I:lND
Do you have any rectal bleeding or hlood inyour stool? I:"r‘es I:‘ND
Have you ever seen a gastroenterologist (Gl specialist)? |:|Yes D\ID

Do you have pain or discomfort that is associatad with any of the following?
Change in frequency of bowel movement? |:|‘r'es I:II\ID
Change in appearance of stool or bowel movement? |:|"r'es l___IND

Does your pain improve or get worse around times of having a howel movement? DYES |:||\|D
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What do your stools look like MOST of the time? Select one ype from the chart

Saparate hard lumps.

Typf" 1 @ .- .- ® lia muts Chard to pass)

lypc 2 “ S isAga-Shaped hut lumpy
LiKe a $2USA3e DUL With

Type3 GHRRRD  CeellvRin

Like a sausags of enake,
smoath and soft

edges (passed sasily)

5 ﬁE%i 3 Flafty pieses with ragged
EYpE b — s adges. rachy stool

TYF]C? P Watary, no soflid pincas
. EMTIRELY LIGUID

TYPP- [ G@gﬁ?q‘ oIt blobs with clear cul

TIDDTIW
l

13. Additional Sanptoms and Diagnoses

Do you have pain in your vulva/lahia, clitoris, scrotum, penis or anus? Oves Onla
Do you have numbnessinthe same area? Oves Ome
Is your pain worsened by sitting? Oves Ona
Does the pain wake you up at night? Oves Ore
Have you ever had a pudendal nerve hlock? Oves Ome
If yes, did you haveimprovem ent in pain (even if temporary )? Oves Ome
Have you ever had any severe sport injuries (e.g injuries during running lifting, gymnastics)? Oves Ono
Hawe you ever had any motor vehicle accident injuriesto your head, neck, spine ar back? Oves Oro
Hawe you ever had any fall injuries (e.g injuries to your back, tailbone, neck)? Oves Omo

Have you ever been diagnosed, or treated for any of these conditions? [Check all that apply)

Condition

Filbroids Oves | OMo
Endametriosis Oves | OMo
Filbirom yalgia Oves | OMo
Chronicfatigue syndrome / Myeloencephalitis Oes Onla
Interstitial cystitis / Bladder pain syndrome Oves | OMa
Chraniclow back pain Oves | OMa
Chronic headaches or migraines Oves | OMo
ThJ (Term porom andibular joint disorder) Oves | OMo
Ahnormal pap smear Oves | OMo
Breast cancer Oves | Ono
Other:
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14. Urinary History

Do you experience any of the following URINARY SYMPTOMS? (Check ali that apply)

Loss of urine when coughing, sneezing or laughing? O¥es | OMo
Difficulty passing urine? Otes | Ona
Frequent hladder infections? [Tves | OMa
Blood inthe urine? Oves | Ona
still feeling full after urination? Ofes | OMa
Hawingto urinate again within minutes of urinating? Oves | Ona
Urgency to go urinate Otes | Ona

If assigned FEMALE = birth, com plete the bladder function and symptom gquestionnaire. Please raspond to
guestions 4-6 ONLY IF you engage in sexual intercourse.

Pelvic Pain / Urinary Frequency Questionnaire

[
(N}
I

1. How rmany times do you go to the bathroom
DURINGTHE DAY (to void or empty your bladder)?

0
6
2 How many times do you go to the bathroom l_El
Mever

w
—
L]
—
T
—
=
I
un
—
il
o
=
3
o
=
m

gl
0
EgN

AT NIGHT (tovoid or empty your bladder)?

3. If you get up at night toveid or empty your til IWoderately Severely
bladder does it bother you? Iil l:l

4, Areyou sexually active? B Yes No

5. If you are sexually active, do you now or have you

ever, had pain or symptoms during or after sexual Mever  Occasionally Usually Always
intercourse? l:l I:I

6. If you have pain with intercourse, does it Wever  Occasionally Usually
makeyou avoid sexual intercourse?

[]
[]
afn

7. Do you have pain associated with your bladder or
in your pelvis (lower abdamen, labia, vagina, MWever  Occasionally Usually
urethra, perineurm)?

0
n

Mever Crceasionally Uzually Always

3. Do you have urgency after voiding? l:i/
MNever Il cl Ioderate Severe

3. Ifyou have pain, is it usually I:I l:l I:I
MNever Crceasionally Usually Always

10, Dipesyour pain bother you? I:I I:I d
tild Moderate Severe

11, If you have urgency, is it usually I:I

MNever Crceasionally Usually Alwrays

12, Dioesyour urgency bother you? d
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If assigned MALE at birth, please complete the Chronic Prostatitis Symptom Index (NIH):

1.In the last week, have you experienced any pain or discomfort in the following areas?
a.  Areabetween rectumn andtesticles (perineur) 1¥es B 2MNao
b, Testicles 1¥es B 2Na
c. Tip of penis (not related to urination) 1¥es B 2Hao
1ves B 2MNo

1

]

1
d.  Below yourwaist, in vour pubic orbladderarea ]
2.In the last week, have you experienced:

a.  Painor burning during urination? B 1ves B 2no
b.  Painor discormfart during or after sexual climax (ejaculation)? B 1ves B 2Ha
3.How often have you had pain or discomfort in any of these areas (a- B OMever
d) over the last week? B 1Rarel
B 2 sometimes
B 30ften
B 4 Usually
B S akways
4.Which number best describes your AVERAGE pain or discomfort on Mo Pain Yiorse imaginable pain
the days that you had it, over the last week? Ao BE1 B2 B3 Ba Bs Beg B7 Bg Ho Bio
S.How often have you had the sensation of not emptying your bladder 0 Mot at all

completely after you finished urinating, over the last week? 1 Less than 1time in5
2 Less than half the time
3 About half the time

4 More than Half the time
Salmost abways

0 Mot =t all

1Lessthan 1time in5

2 Less than half the time
3 About half the time

4 More than Half the time
Salmost always

6.How often have you had to urinate again less than two hours after
vou finished urina fing, over the last week

7.How much have your symptoms kept you from doing the kinds of 0 MNone
things you would usually do, over the last week? 1 Only alittle
2 5ome
3 ot
8.How much did you think ab out your symptoms over the last week? 0 Mone
1 0nbk alittle
250me
34 ot
8.If you were to spend the rest of your life with your symptons just the 0Delighted
wray they have been during the last week, how vwould you feel about 1 Fleased
that? 2 Mostly satisfied
3 Mixed (equally satisfied and dissatisfied
4 Mostl dissatisfied
S Unhappy
6 Terrible
Scoring
Pair:Total of iterns 1a, 1b, 1c,1d, 28, 2b, 3 and 4 =
Yrinary symploms:Total of times S and 6=
Quality of life impact: Total of times 7, Sand 9=
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1. Psychosocial History

What is the main source of stress in your life? [ Work OFamily OFinancial OSocial  CRelationships

Who are the people you talk to concerning your pain, during stressful times?
OSpause/ Partner ORelative Osuppart Group Oclergy ODactar/Murse
OFriend Ordent al Health Provider Ol take care of mysalf

Have you ever experienced abuse or trauma as a child (13 years or younger)? (Check aif that apply)
OEmatianal OPhysical Osexual O Domestic Violence

Have you ever experienced abuse as an adult?
OEmotional OPhy sical Osexual O Dom estic violence

Are you currently experiencing abuse?
OEmatianal OPhysical Osexual O Dom estic Violence

Have you ever received mental health treatm ant?
Ordedications OTherapy OHaspitalization

Are you currently still receiving mental health treatment? Oves Ono
If ves, please explain:

Do you have a history of?
ODepression O Anxiety OPanic Attacks OBipolar Disarder
OTrauma OpPTSD ODisordered eating OMaone of these

Compared to other stressors in your life, how does your pain compare in importance?

[ Mast im partant [Oore of many problems
Are there relationships you think that may be contributing to your symptoms? I:IYES |:|ND
Do those that are in your daily life understand you? I:IYES |:||\|D
If you have a partner, would you characterize them as supportive? D‘r’es |:||\|D
Does your partner notice if you are in pain? |:|"r'es |:|ND

How does your partner react when you hurt? Flease explain:

Do you believe that your pain impacts other areas of your life?

OEducation OFamily ORecreatianal activities
Owark OFriends Osexual intimacy
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Please read each statement and circle a number0, 1, 2, or 3 which indicates how much the statement applied to you

over the past week. There are no wrong or right answers, do not spend too much time on any statement.

Some A good Ilost
ofthe part of aof the
Mot at all time thetime tirne

| found it hard to wind down Co 01 Oz O3

| was aware of dryness of my mouth o 1 Oz s

| couldn't seem to experience any positive feeling at all o 1 Oz 3

| experienced breathing difficulty (e.g excessively rapid breathing

hreathlessness in the shsence of physical exertion) o 1 Oz O3

| found it difficult to wark up theinitiative to do things o 1 Oz s

| tended to overreact to situations o 1 Oz s

| experienced trembling (e.g. in the hands) Co 1 Oz O3

| felt that | was using alot of nervous energy Co 01 Oz s

| wasworried about situationsin which I might panic and make a fool of

myself o 1 [0z 3

| felt that | had nothingta look forward to Co 01 Oz Os

| found myself getting agitated o 1 Oz Oz

| found it difficult to relax o 1 Oz 3

| felt down-hearted and hlue o 1 Oz O3

| wasintolerant of anythingthat kept me from gettingon with what | was

doing o 1 Oz O3

| felt | was close to panic Co 1 Oz O3

| was unahle to become enthusiastic about anything Co 1 Oz s

| felt | wasn't worth much as a person On 01 Oz O3

| felt that | was rather tauchy o 1 Oz O3

| was aware of the action of my heartin the absence of physical exertion (e.g

asense of heart rate increase, heart missing aheat) Co 01 Oz O3

| felt scared without good reason Co 01 Oz Os

| felt scared without good reason Co 1 Oz O3

Do you CURRENTLY use, or have you used any of the following substances in the PAST 12 MONTHS? {Check all that

apply)
Substance How many timesa week? | Do you usethisfor pain control?
Do you drink any alcohol ? Omna  Oves O=1 [O2-3 O=4 Oves OMo
Tabaceo or Nicotine Products OMe  Ovyes O<1 Oz2-3 O=4 Oves OMo
Cocaine/ Crack OMe Oes O=1 [O2-3 =4 O¥es OMo
Heraoin One Oves O<1 [Oz2-3 (=4 Oes OMo
Opiaids Omne Oves O<1 Oz-3 O=4 Oves Oho
Methamphetamines Omne  Oves O=1 [Oz2-3 =4 Oves OMo
Stimulants Omna  Oves O=1 Oz2-3 O=4 Oves OMo
Ecstasy OMa  Oves O=1 0Oz2-3 O=4 OYes OMo
Psychedelics One  Oves O=1 [Oz2-3 O=4 Oves OMo
Marijuana/THC/Cannahis Omne  Oves O<1 [Oz-3 O=4 Oves Oho
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pelvicpain.org

Thank you for taking the time to complete this form. This information will help
your health care provider take better care of you.

For more information on chronic pelvic pain and how to prepare for your clinical
evaluation, visit the ‘patient resources’ and ‘pamphlets’ section of the
International Pelvic Pain Society web at www.pelvicpain.org.

FOR OFFICE USE ONLY:

Form reviewed by (Mame):
Date of Review:

Health Care Provider Comments:
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ANEXO 2 - parecer consubstanciado do CEP

MISERICORDIA DE SAO asil

SANTA CASA DE ;\2 Plataforma

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ADAPTAGCAO E VALIDAGAO DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA DA
INTERNATIONAL PELVIC PAIN SOCIETY NA LINGUA PORTUGUESA

Pesquisador: LETICIA FERRACINI LENHARO HAYASHI

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 40166520.8.0000.5479

Instituicao Proponente: IRMANDADE DA SANTA CASA DE MISERICORDIA DE SAO PAULO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.459.960

Apresentacgao do Projeto:

Dor pélvica crénica, definida como uma condi¢cdo complexa e multifatorial de dor ndo ciclica com duragdo
minima de seis meses, acomete aproximadamente 15% das mulheres em idade reprodutiva e esta
frequentemente associada a comorbidades psicoldgicas e efeitos negativos na qualidade de vida (QoL) das
pacientes. O diagnoéstico preciso € o primeiro e mais correto passo para orientar o tratamento e resolugéo da
dor. Além da anamnese e exame fisico, escalas de dor e questionarios sdo utilizados como ferramentas
para quantificar a intensidade da dor e também na diferenciagdo entre a dor nociceptiva e a neuropatica nos
casos mais complexos.

Trata-se de um estudo observacional transversal com a utilizagcdo da metodologia Cross-Cultural Adaptation
composta por seis fases: (I) a fase de traducao; (ll) fase se sintese; (lIl) fase de Back traslation; (IV) fase de
revisdo pelo comité de experts; (V) fase de pré-teste; (VI) fase de validagdo

Pacientes do ambulatério de dor pélvica e endometriose da Sanata Casa de Séo Paulo

Objetivo da Pesquisa:

Validagdo para a lingua portuguesa do questionario de qualidade de vida Pelvic Health History Form
revisado em junho de 2019 pela Internacional Pelvic Pain Society para facilitar o diagndstico da dor pélvica
cronica com a utilizagao dele em nosso meio.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Enderego: Rua Marques de Itu, 381

Bairro: VILA BUARQUE CEP: 01.223-001
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)2176-1818 Fax: (11)2176-7688 E-mail: cepsc@santacasasp.org.br
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SANTACASADE = ) Platoforma
MISERICORDIA DE SAO %

Continuacdo do Parecer: 4.459.960

Eventual extravasamento de dados coletados.

Beneficios:

Adaptar mais uma ferramenta aos projetos de pesquisas brasileiros e auxilio no diagnéstico em Dor Pélvica
Cronica.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa de interesse cientifico

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Termos obrigatérios adequados

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
aprovado
Pesquisador deve entregar relatorios parciais e final

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Declaracéo de Of_ACPC_03242020.pdf 18/11/2020 |HAMANDA SILVA Aceito
Instituicdo e 11:07:30 |OLIVEIRA
Infraestrutura
Informagées Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 12/11/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1660493 pdf 16:16:56
Orgamento orcam.pdf 12/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito

16:16:10 | LENHARO HAYASHI
Outros parecer.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
15:49:20 |LENHARO HAYASHI
Outros termo_compromisso.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
15:48:01  |LENHARO HAYASHI
QOutros carta_aceite.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
15:47:40 | LENHARO HAYASHI
Outros formulario_autorizacoes.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
15:47:16 | LENHARO HAYASHI
TCLE / Termos de  |tcle.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
Assentimento / 15:40:52 |LENHARO HAYASHI
Justificativa de
| Auséncia
Projeto Detalhado / |projeto_final_08112020.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
Brochura 15:40:38 |LENHARO HAYASHI
nvestigador.
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
15:39:53 | LENHARO HAYASHI

Endereco: Rua Marques de Itu, 381

Bairro: VILA BUARQUE CEP: 01.223-001
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)2176-1818 Fax: (11)2176-7688 E-mail: cepsc@santacasasp.org.br
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SANTA CASA DE _ ) Plataforma
MISERICORDIA DE SAO %oﬂ

Continuagdo do Parecer: 4.459.960

Folha de Rosto folha_rostro.pdf 11/11/2020 |LETICIA FERRACINI| Aceito
15:36:08 | LENHARO HAYASHI

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SAO PAULO, 13 de Dezembro de 2020

Assinado por:
Rosane Lowenthal

(Coordenador(a))
Enderego: Rua Marques de Itu, 381
Bairro: VILA BUARQUE CEP: 01.223-001
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)2176-1818 Fax: (11)2176-7688 E-mail: cepsc@santacasasp.org.br
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ANEXO 3
CERTIFICATION OF ACCURACY

Re: Translation of source document - International Pelvic Pain Society — Pelvic Health
History Form

I, Suzana Faria Gontijo Assunc¢ao, hereby attest that | am a translator certified by the
American Translators Association for English into Portuguese, that | have translated
the attached document, and that to the best of my knowledge, ability, and belief this
translation is a true, accurate, and complete translation of the original source language
document that was provided to me.

Sao Paulo, June 30, 2021.

X Uzaua HLM hH 1
\ /

Suzana Gontijo

English into Portuguese
Certification #464880

Verify at www.atanet.org/verify
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ANEXO 4

IRMANDADE DA SANTA CASA DE MISERICORDIA DE
SAO PAULO COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM

SERES HUMANOS
Rua Santa Isabel, 305 — 40 Andar Santa Cecilia CEP 01221-010 Sao Paulo — SP.
Tel.: (11) 2176-7689 E-mail: cepsc@santacasasp.org.br

SANTA CASA
de Sao Paulo

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro Participante:

Gostariamos de te convidar para participar voluntariamente da pesquisa
intitulada “ADAPTACAO E VALIDACAO DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE
VIDA DA INTERNACIONAL PELVIC PAIN SOCIETY NA LINGUA PORTUGUESA”
gue se refere a um projeto de mestrado do(s) participante(s) Leticia Ferracini Lenharo
Hayashi, sob a orientacéo da Profa. Dra. Helizabet Salomao Abdalla Ayroza Ribeiro o
gual pertence ao Departamento de Obstetricia e Ginecologia da Irmandade da Santa
Casa de Misericordia de Séo Paulo.

Este estudo tem como objetivo cumprir o dever ético e dar ciéncia ao paciente
e/ou seu responsavel legal, dos principais aspectos relacionados com a sua
colaboracdo no processo de traducdo, adapatacdo e validacdo para a lingua
portuguesa do questionario de qualidade de vida Pelvic Health History Form que teve
sua ultima verséo revisada em junho de 2019 pela Internacional Pelvic Pain Society.

A sua forma de participagdo consistira em preencher completamente uma Gnica
vez o questionario de qualidade de vida e, conforme preconiza a metodologia do
processo de validacdo do questionario, ndo serdo fornecidas informacfes ou
esclarecidas duavidas quanto ao seu preenchimento. Os dados por mim informados
terdo sigilo absoluto.

Este estudo contribuir4 para adaptar essas mensuracées aos projetos de
pesquisas brasileiros e facilitar o diagnostico da dor pélvica crénica.

Seu nome nao sera utilizado em qualquer fase da pesquisa, 0 que garante

seuanonimato, e a divulgacao dos resultados sera feita de forma a nao identificar

osvoluntarios.
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N&o serd cobrado nada, ndo havera gastos e ndo estdo previstos
ressarcimentos ou indenizacgdes, pois o estudo envolve somente entrevista e nenhum
procedimento ou intervencdo sera realizado no senhor(a) ou outra razao.

Considerando que toda pesquisa oferece algum tipo de risco, nesta pesquisa o
risco pode ser avaliado como: risco despresivel. Devido a possibilidade remota de
roubo e extravazamento de informacdes de dados.

Gostariamos de esclarecer que sua participacdo € voluntéria e que podera
recusar-se a participar ou retirar o0 seu consentimento, ou ainda descontinuar sua
participagdo se assim o preferir, sem penalizagdo alguma ou sem prejuizo ao seu
cuidado.

Caso aceite participar voluntariamente do estudo o senhor(a) ficard com uma
copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Em qualquer etapa do estudo, o senhor(a) tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de dividas. O principal investigador
€ Leticia Ferracini Lenharo Hayashi que pode ser encontrado(a) na Rua Dr. Cesério
Mota Junior 112, Telefone (11) 2176-7000 - Ramal 7385, no Departamento de
Ginecologia e Obstetricia da Irmandade da Santa Casa de Misericordia de S&o Paulo
- Vila Buarque - Cep: 01.221-010 — E-mail le.lenharo@hotmail.com, Cel. 11-
981197799).

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Marqués de Itu, 381 (5°
andar), Vila Buarque, Sao Paulo / SP - Cep: 01223-001- Fone: (11) 2176-1817/1818
— E-mail: cepsc@santacasasp.org.br Desde ja, agradecemos sua atencdo e
participacdo e colocamo-nos a disposicdo para maiores informagdes.Acredito ter sido
suficientemente informado a respeito das informac¢des que li ou que foram lidas para
mim, descrevendo o estudo “ADAPTACAO E VALIDACAO DO QUESTIONARIO DE
QUALIDADE DE VIDA DA INTERNACIONAL PELVIC PAIN SOCIETY NA LINGUA
PORTUGUESA”.

Eu discuti com Leticia Ferracini LEnharo Hayashi sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sao os propositos do estudo,
0s procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que

minha participagdo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento
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hospitalar quando necessério. Concordo voluntariamente em participar do estudo e
poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo,
sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter

adquirido, ou no meu atendimento neste servico.

Assinatura do paciente/representante legal. Data / /

Assinatura da testemunha*. Data / /

*Para casos de voluntarios, analfabetos, semianalfabetos ou portadores de deficiéncia auditiva ou

visual.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste

paciente ou representante legal para a participacio neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo. Data / /
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ANEXO 5

INTERNATIONAL PELVIC PAIN SOCIETY

FORMULARIO DE HISTORIA DE SAUDE PELVICA
www.pelvicpain.org

Data de hoje: Numero do prontuario (EXCLUSIVAMENTE PARA USO OFICIAL):
1. Informacg0bes de contato

Ultimo sobrenome civil: Primeiro nome civil:
Data de nascimento: Idade:

E-mail: Telefone:

Como prefere ser chamado? (Selecionar todas as opc¢8es aplicaveis)

o Ela o Ele o Eles/Elas o Dr.
o Ultimo sobrenome civil o Primeiro nome civil
o Outro nome: o Outro pronome de género:

Qual seu idioma de preferéncia para comunicacdo? (Selecionar todas as opc¢0Oes
aplicaveis)
o Portugués o Inglés o Espanhol o Francés o Outro:

2. Nome e informacdes de contato do profissional que encaminhou:
Nome: Telefone: Endereco para contato:

Quantos médicos ou profissionais de saude vocé ja consultou por motivo de

dor pélvica?
oNenhumolo2 o304o0506 o7 o8o090100>10

3. Informac¢des demogréficas:

Qual a raca ou etnia que mais se aplica a vocé? (Selecionar todas as op¢des
aplicaveis)

o Branco o Pardo o Preto o Amarelo o Indigena o Outro:

Qual é seu estado civil? (Selecionar todas as opg8es aplicaveis)
o Solteiro(a) o Casado(a) o Separado(a) o Divorciado(a) o Vilvo(a) o Relagéo estavel
o Relagao sem compromisso o Outro:

Descreva suas praticas sexuais: (Selecionar todas as op¢des aplicaveis)
o NAO sou sexualmente ativo(a) / abstinente

o Assexual (desprovido de sentimentos ou associagdes sexuais)

o Sexualmente ativo(a) com homens o Sexualmente ativo(a) com mulheres

o Sexualmente ativo com ambos

o Outras:

Com quem vocé vive? (Selecionar todas as opg¢des aplicaveis)

o Sozinho(a) o Companheiro(a) o Pais o Outro membro da familia o Amigos o Morador de
rua

o Outro:

Qual o seu grau de instrucdo? (Selecione apenas um)
o Menos de 12 anos de estudo o Ensino médio completo o Ensino superior completo o Pds-
graduacéo
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Que tipo de trabalho vocé realiza? (Selecione somente um)

o Desempregado(a)
o Aposentado(a)

4. Historiaclinica

o Trabalho fora de casa
o Deficiente

o Do lar

Anote seus problemas clinicos ou de salde e especifigue quando a doencga foi

diagnosticada, e se foi ou ndo controlada.

Problema clinico Ano do diagnéstico Foi controlada?
o Sim o Néo
o Sim o Nao
o Sim o Nao
o Sim o Nao
o Sim o Nao
o Sim o Néo
5. Histdria cirargica
Informe se foi submetido(a) a qualquer das cirurgias abaixo
Procedimento Data Cirurgido Achados
Cistoscopia (exame interno da o Sim
bexiga) o Nao
Laparoscopia com remogédo de o Sim
endometriose o Nao
o Sim
Histerectomia (retirada do Utero e o Nao
colo do Utero)
o Sim
Seus ovarios foram removidos? o Nao
O colo do utero foi preservado o Sim
(histerectomia supracervical)? o Nao
o Sim
Miomectomia o Nao
o Sim
Endoscopia o Nao
o Sim
Colonoscopia o Nao
o Sim
Remocao de cisto ovariano o Nao
o Sim
Cesarea o Nao
Apendicectomia (retirada do o Sim
apéndice) o Nao
o Sim
Prostatectomia o Nao
o Sim
Colectomia (remocgéao do célon) o Nao
o Sim
Vasectomia o Nao
Outra:
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6. Histdérico de menstruacdo, controle de natalidade, e infeccdes sexualmente
transmissiveis

Caso vocé NAO menstrue, selecione o(s) motivo(s): (Selecionar todas as opcoes
aplicaveis)

o Fiz histerectomia o Menopausa o Se atribuido sexo MASCULINO ao nascimento, pular para **

o Supressao menstrual continua por método contraceptivo (por exemplo: Depo-Provera, pilula, DIU a
base de progesterona)

o Submetida a ablacdo endometrial

Qual a data da sua ultima menstruacao?

Qual a sua idade quando seus ciclos menstruais comecaram?

Caso vocé menstrue, ATUALMENTE vocé apresenta quaisquer dos sintomas abaixo
DURANTE a menstruacado? (Selecionar todas as opc¢des aplicaveis)

o Sangramento profuso o Dorintensa o Sangramento irregular (mais de uma vez por més)

o Sangramento > 7 dias

o Alteragbes de humor o Fadiga o Dornamama o Constipagdo o Diarreia o Dores de
cabeca

Caso tenha cdlicas menstruais, ha quanto tempo sente esse tipo de dor? Especifigue anos
Oou meses.

ATUALMENTE, vocé perde aula ou falta ao trabalho regularmente (mais de 3 vezes por
més) devido a célicas menstruais?
o Sim o Nao

Caso tenha colicas menstruais, ja tentou alguma das alternativas abaixo para aliviar a
dor durante a menstruacado? (Selecionar todas as opcdes aplicaveis)

o Pilula anticoncepcional o Anel vaginal o Injecdo trimestral o DIU hormonal
o AINES (anti-inflamatérios ndo esteroides, como ibuprofeno, naproxeno)

o Analgésicos comuns (Paracetamol, escopolamina) o Outro:

**Qual método anticoncepcional / contraceptivo vocé usa? (Selecionar todas as op¢des

aplicaveis):
o Nenhum o Vasectomia o Preservativo
o Pilula anticoncepcional o Injegao trimestral
o Implante (Implanon) o Anel vaginal (NuvaRing) o Lagueadura tubéria
o DIU hormonal o DIU ndo hormonal o Outro:

Vocé jateve infecgdes sexualmente transmissiveis (ISTs)? (Selecionar todas as op¢des
aplicaveis)
o Clamidia o Gonorreia o Herpes o HPV (Papilomavirus humano) o Sifilis
o DIP (doenca inflamatéria pélvica) o HIV o Hepatite B o Hepatite C

7. Alergias e medicagdes atuais

Liste suas alergias:
Alergia Reacdo, o que acontece quando | Jafoi tratado para essa alergia?
vocé tem essa alergia?
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Liste todas os medicamentos que toma ATUALMENTE, incluindo fitoterépicos:

Medicamento ou fitoterapico Dose Para qual doenca

8. Histdria obstétrica

Quantas gestagdes vocé teve? 00 010203 04 o5 o6 ou mais
Quantos partos vocé teve? 00 o1 o203 04 o5 o6 ou mais
Quantos partos foram vaginais? 0 0 010203 04 o5 o6 ou mais
Quantos partos foram cesareas? o0 o1 0203 04 o5 o6 ou mais
Quantos abortos? 00 010203 04 o5 o6 oumais

Teve complicacbes durante a gestacao, trabalho de parto, parto, ou ap6s o parto?
o Laceragao 3°- 4 o Vacuo extrator/ Férceps o Complicagdes com a ferida o
Outras

9. Histérico familiar

Alguém de sua familia ja teve alguma das doencgas abaixo? (Selecionar todas as op¢cdes
aplicaveis)

o Endometriose o Fibromialgia o Dor pélvica crbnica o Sindrome do intestino irritavel
o Cistite intersticial o Cancer de colo o Cancerde mama o Cancer de utero o Cancer
de ovario o Depressdao o Sindrome da fadiga crénica o Ansiedade/crises de panico

o Disturbio da articulagdo temporomandibular (ATM) o Enxaqueca

o Transtorno do estresse pds-traumatico (TEPT)

o Outra doenca cronica:

10. Historia, descri¢éo e fatores contribuintes de dor
Quando a sua dor comegou? Més: Ano: o Nao tenho certeza

Descreva a dor com suas proprias palavras:

Como sua dor principal comegou, vocé se lembra de algum incidente especifico
ocorrido na época em que a dor comegou? (Selecione um)

olLesdoemcasa o Lesdo no trabalho/escola o Les&o em outro local o Acidente
automobilistico

o ApOs cirurgia o Cancer o Doenca diferente de cancer

o Sem causa aparente/ ndo me recordo de incidente especifico o Outro:

Como sua dor comecgou? (Selecione somente um) o De forma sUbita/rapida?
o De forma gradual/lenta?
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Ha quanto tempo sofre esta dor principal? (Selecione somente uma alternativa)
oMenosde3meses o3a12meses o12mesesa?2anos o2abanos o Mais
de 5 anos

Desde que comecgou, sua dor: (Selecione somente uma alternativa)
o Permanece inalterada o Esta melhorando o Esta piorando o N&o sei

Qual frase melhor descreve sua dor? (Selecione somente uma)
o Sempre presente (sempre com a mesma intensidade)
o Sempre presente (intensidade da dor varia)
o Geralmente presente (periodos de menos de 6 horas sem dor)
o Eventualmente presente (uma a varias vezes por dia, com duracdo de até uma hora)
o Raramente presente (dor a cada poucos dias ou semanas)

Como descreveria sua dor: (Selecionar todas as opg¢des aplicaveis)
o Aguda, em pontada o Cdlica o Sensacgédo de peso na pelve o Surda, persistente
o Em fisgada o Pulsatili o Em queimacdo o Sensacgéo de algo caindo
o Outra:

Vocé chega a acordar por causadador? o Sim o Nao

Sua dor chega airradiar ou se espalhar para outras regiées do seu corpo?
o Sim
o Nao

O gue PIORA sua dor? (Selecionar todas as opc¢des aplicaveis)

o Caminhar o Subir escadas o Urinar o Levantar muito peso o Nada piora minha dor
o Bexiga cheia o Estresse o Tarefa doméstica o O clima o Entrar/sair do carro
o Exercicios o Periodo menstrual o Contato com a roupa o Relagao/contato sexual

o Evacuacdo o Outro:

O que MELHORA a sua dor? (Selecionar todas as opg¢des aplicaveis)

o Deitar/descansar o Esvaziar a bexiga o Bolsa de gelo ou agua quente o Nada melhora
minha dor

o Meditagdo olLaxantes/enema o Desaparece sozinha o Quando me sinto apoiado

o Banho quente o Massagem o Evacuagdo o Quando meu nivel de estresse € baixo
o Exercicios olbuprofeno ou Tylenol o Analgésicos

o Me distrair, quando estou ocupado(a) com outras coisas o Outro:

11. Localizacéo da dor, Escalas de intensidade e Tratamentos realizados
Marque TODAS as areas onde vocé sente dor nos Mapas Corporais abaixo. Preencha ou faca
um circulo em cada area de dor
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9

Tradugdo das figuras:

crotum -

Anus —4%¥

Genitalia feminina: 49 — Perineo ; 50 — Anus; 51 — Grande labio; 52 — Orificio uretral; 53 — Clitéris; 54 — Vagina;

58 — Pequeno labio; 59 — Monte pubico.

Genitalia masculina: 50 — Anus; 55 — Glande; 56 — Haste peniana; 57 — Escroto.

Questionario McGill - versao curta

Anote 0 numero correspondente a localizacdo de cada dor, no mapa corporal, na primeira coluna. Em

seguida, selecione a duragdo, a qualidade e a intensidade da dor em cada localizagdo [CASO VOCE
TENHA DOR EM MAIS DE 3 AREAS, PREENCHA DE ACORDO COM AS 3 PIORES AREAS]

EXEMPLO
(se 1 for naregido | o 1 ano X Pulsatil o Que irradia o Leve
da pelve, isso X1-3 anos o Em pontada o Aguda o Célica o Moderada
significa que a dor | o 4-7 anos o Agoniante o Em queimacgao Intensa
esta localizada na | g 8-10 anos Persistente o Pesada
sua pelve) o Mais de 10 anos o Sensivel o Lancinante o
Exaustiva
1 o Nauseante o Terrivel
o Castigo - Cruel
Isso significa que vocé teve dor pélvica pulsatil, persistente e intensa por 1 a 3 anos.
Numero o1ano o Pulsatil o Que irradia o Leve
correspondente a | o1-3 anos o Em pontada o Aguda o Codlica o Moderada
localizacao o 4-7 anos o Agoniante o Em queimagéao o Intensa
o 8-10 anos o Persistente o Pesada
o Mais de 10 anos o Sensivel o Lancinante o
Exaustiva
o Nauseante o Terrivel
o Castigo - Cruel
Numero o 1ano o Pulsatil o Que irradia o Leve
correspondente a | o1-3 anos o Em pontada o Aguda o Célica o Moderada
localizacdo o 4-7 anos o Agoniante o Em queimacao o Intensa
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o 8-10 anos
o Mais de 10 anos

o Persistente o Pesada

o Sensivel o Lancinante o
Exaustiva

o Nauseante o Terrivel

o Castigo - Cruel

Numero
correspondente a
localizacdo

o 1ano

o1-3 anos

o0 4-7 anos

o 8-10 anos

o Mais de 10 anos

o Pulsatil o Que irradia

o Em pontada o Aguda o Codlica
o Agoniante o Em queimacgéo

o Persistente o Pesada

o Sensivel o Lancinante o
Exaustiva

o Nauseante o Terrivel

o Castigo - Cruel

o Leve
o Moderada
o Intensa

Indique nesta linha, selecionado uma das caixas, a descricdo da intensidade de sua dor

PRINCIPAL:

0001020304 0506070809010

Sem dor

Pior dor possivel

Classifique a INTENSIDADE DA SUA DOR (SUA PIOR OU PRINCIPAL AREA

DOLOROSA) nas escalas abaixo:

Escala de Intensidade de Dor - versao curta 3a

Nos ultimos 7 dias....

Nao tive Leve Moderad Intensa Muito
dor a intensa
1. Qual a intensidade de sua dor no pior o1 o2 o3 o4 ob5
momento?
2. Qual a intensidade de sua dor, em média? o1 o2 o3 o4 ob5
3. Qual a intensidade de sua dor neste o1 o2 o3 o4 ob
momento?

Selecione uma caixa que descreva 0 quanto, durante a semana passada, a dor
interferiu:

0 = NAO interferiu Interferiu completamente = 10
Atividade geral o0 o1 o2 o3 o4 ob o6 a7 o8 o9 010
Humor o0 o1 o2 o3 o4 ad o6 a7 o8 o9 o10
Caminhada o0 o1 o2 o3 o4 aod o6 a7 o8 o9 o10
Atividade normal (forade |[o0 o1 o2 03 o4 aob o6 a7 o8 o9 o10
casa ou trabalho
domeéstico)
Rela¢Bes com outras o0 o1 o2 03 o4 ab o6 a7 o8 o9 010
pessoas
Sono o0 o1 o2 o3 o4 ad o6 a7 o8 o9 o10
Prazer de viver o0 o1 o2 o3 o4 ad o6 a7 o8 o9 o10

Abaixo encontram-se treze frases que descrevem diferentes pensamentos e
sentimentos que podem estar associados a dor. Leia cada frase e circule um nimero 0,
1,2, 3,0u 4, queindigue o quanto essa frase se aplicaa vocé, quando estad com dor.
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PCS

Quando sinto dor... Nunca Um pouco | Moderada- Muito O tempo
mente todo

Me preocupo o tempo todo se a dor vai
passar o0 o1 o2 o3 o4
Sinto que nao é possivel continuar o0 o1 o2 o3 o4
E terrivel, e penso que nunca vai
melhorar o0 o1 o2 o3 o4
E péssimo, e sinto que me derrota o0 a1 o2 o3 o4
Sinto que ndo da mais para aguentar o0 o1 o2 o3 o4
Fico com medo que a dor piore o0 o1 o2 o3 o4
Fico pensando em outros eventos
dolorosos o0 o1 o2 o3 o4
Desejo ansiosamente que a dor passe o0 o1 o2 o3 o4
N&o consigo pensar em outra coisa o0 mly o2 o3 o4
Fico pensando no quanto déi o0 o1 o2 o3 o4
Fico pensando no quanto desejo que a
dor passe o0 mly o2 o3 o4
N&o ha nada que eu possa fazer para
diminuir a intensidade da dor o0 o1 o2 o3 o4
Penso se algo grave pode acontecer o0 mly o2 o3 o4

PROMIS Perfil da Fun¢éo Sexual v1.0 - Mulher

Se atribuido sexo EEMININO ao nascimento, complete este questionério para avaliar o
impacto da dor sobre sua sexualidade.

Interesse em atividade sexual nos ULTIMOS 30 DIAS

1. Qual o seu grau de Nenhum Um Médio Bastante Muito
interesse por atividades o1 pouco o3 o4 ob
sexuais? o2
2. Com que frequéncia Nunca Raramen | As vezes Com Sempre
vocé sentiu vontade de o1 te o3 frequénci ob
fazer sexo o2 a
o4
Lubrificacéo nas ULTIMAS 4 SEMANAS...
3. Com que frequéncia N&o tive Quase Na Asvezes | Algumas Quas
vocé ficou lubrificada ou atividade sempre maioria | (cerca de vezes e
"molhada" durante a sexual ou das metade (menos nunca
atividade ou relagéo oo sempre vezes das da ou
sexual? ob5 (mais da | vezes)o metade nunca
metade 3 das o1
das vezes)
vezes) o2
o4
Nos ultimos 30 dias...
4. Qual o grau de Nenhum Um Médio Bastante Muito
dificuldade para fazer o1 pouco m) o4 ab
com que sua vagina o2

ficasse lubrificada ou
“molhada" no momento
desejado?

Anexos



90

Desconforto vaginal nos ULTIMOS 30 DIAS...
5. Como descreveria 0 N&o tive Nunca Raramen | As vezes Com Sempr
seu conforto vaginal atividade o1 te o3 frequéncia e
durante a atividade sexual nos o2 o4 ob
sexual? ultimos 30 dias
o0
6. Com que frequéncia N&o tive Nunca Raramen | As vezes Com Sempr
teve dificuldade na atividade o1 te o3 frequéncia e
atividade sexual por sexual nos o2 o4 ob
desconforto ou dor na ultimos 30 dias
vagina? o0
7. Com que frequéncia Na&o tive Nunca Raramen As Com Sempr
interrompeu a atividade atividade sexual o1 te vezes frequénci e
sexual por desconforto ou nos ultimos 30 o2 o3 a ob
dor na vagina? dias o4
o0
Orgasmo nos ULTIMOS 30 DIAS...
8. Como avaliaria sua N&o tentei Excelent Muito Boa Razoavel Ruim
capacidade de atingir um atingir um e boa o3 o2 mly
orgasmo/climax orgasmo/climax o5 o4
satisfatério? nos Ultimos 30
dias
Satisfac&o nos ULTIMOS 30 DIAS...
9. Nas ocasifes em que N&o tive Nenhum Um Médio Bastante Muito
teve atividade sexual, atividade sexual o1 pouco o3 o4 ob5
qual o seu grau de nos ultimos 30 o2
prazer? dias
o0
10. Nas ocasifes em que Na&o tive Nenhum Um Médio Bastante Muito
teve atividade sexual, atividade sexual o1 pouco o3 o4 aob
qual seu grau de nos ultimos 30 o2
satisfacdo? dias
o0

PROMIS Perfil da Fun¢éo Sexual v1.0 - Homem

Se atribuido sexo MASCULINO ao nascimento, complete este questionario para avaliar
o impacto da dor sobre sua sexualidade.

Interesse em atividade sexual nos ULTIMOS 30 DIAS

1. Qual o seu grau de Nenhum Um Médio Bastante Muito
interesse por atividades o1 pouco o3 m o5
sexuais? o2
2. Com que frequéncia Nunca Raramen As Com Sempre
vocé sentiu vontade de o1 te vezes frequénci ob
fazer sexo o2 o3 a
o4
Funcéo erétil, nos ULTIMOS 30 DIAS...
Qual seu grau de N&o tentei Nenhum Um Médio Bastante Muito
dificuldade em obter uma obter uma ob pouco o3 o2 o1
erecdo no momento erecdo nos o4
desejado? (Caso use ultimos 30 dias
pilulas, inje¢Bes ou bomba o0

peniana para ajudar a
obter uma erecéo,
responda a essa pergunta
pensando nas ocasites
em que utilizou esses
auxilios)
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nos ULTIMOS 30 DIAS...
Qual seu grau de N&o tentei Nenhum Um Médio Bastante Muito
dificuldade em manter obter uma ob pouco o3 o2 o1
uma erecdo (ficar duro) no erecdo nos o4
momento desejado? ultimos 30 dias
(Caso use pilulas, o0
injecBes ou bomba
peniana para ajudar a
obter uma erecéo,
responda a essa pergunta
pensando nas ocasides
em que utilizou esses
auxilios)
Como vocé avaliaria nas ULTIMAS 4 SEMANAS
Sua capacidade de obter Muito Ruim Razoavel Boa Muito
uma eregdo ruim o2 o3 o4 boa
o1 ob5
Orgasmo nos ULTIMOS 30 DIAS
Como avaliaria sua Nao tentei Excelent Muito Boa Razoével Ruim
capacidade de atingir um atingir um e boa o3 o2 mly
orgasmo/climax orgasmo / ob o4
satisfatorio? climax nos
ultimos 30 dias
o0
Satisfacio nos ULTIMOS 30 DIAS...
Nas ocasides em que teve Na&o tive Nenhum | Um Médio Bastante
atividade sexual, qual o atividade o1 pouco o3 o4
seu grau de prazer? sexual nos o2
ultimos 30 dias Muito
o0 o5
Nas ocasides em que vocé Né&o tive Nenhum | Um Médio Bastante Muito
teve, atividade sexual, qual atividade o1 pouco o3 o4 ob
0 seu grau de satisfacdo? sexual nos o2
ultimos 30 dias
o0

PROMIS Saude Global v.1.1

INDEPENDENTE DE SEU GENERO, responda a cada pergunta ou frase SOBRE SUA
SAUDE GERAL selecionando 1 caixa por linha.

De forma geral, como diria que sua Excelente Muito boa Boa Razoavel Ruim
saude é? ob o4 o3 o2 o1
De forma geral, como diria que sua Excelente Muito boa Boa Razoavel Ruim
qualidade de vida €? o5 o4 o3 o2 o1
De forma geral, como diria que sua Excelente Muito boa Boa Razoavel Ruim
saude fisica é? ob o4 o3 o2 o1
De forma geral, como avaliaria a sua

saude mental, incluindo humor e sua Excelente Muito boa Boa Razoével Ruim
capacidade de pensar? ob o4 o3 o2 o1
De forma geral, como avaliaria sua

satisfacdo com suas atividades sociais Excelente Muito boa Boa Razoavel Ruim
e relacionamentos? ob o4 o3 o2 o1
De forma geral, avalie como

desempenha suas atividades e papeis

sociais (isso inclui atividades

realizadas em casa, no trabalho e em

sua comunidade, além das

responsabilidades parentais, de

filho(a), esposo(a), funcionario(a), Excelente Muito boa Boa Razoavel Ruim
amigo(a), etc.) ob5 o4 03 o2 o1
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Até que ponto é capaz de realizar

suas atividades fisicas rotineiras, Na De jeito
como caminhar, subir escadas, maioria Moderadamen | Um nenhu
carregar as compras, ou mover uma Completament | das vezes te pouco m
cadeira ecb o4 o3 = o1
Nos ultimos 7 dias...

Com que frequéncia foi incomodado Com

por problemas emocionais, sentindo Rarament frequénci
ansiedade, depresséao ou Nunca e As vezes a Sempre
irritabilidade? o1 o2 o3 o4 ob

Como avaliaria seu grau de dor, em média?
o0o1o020304o0506070809010
Sem dor Pior dor possivel

[Para profissionais da saude - Métodos de pontuacao PROMIS - http://www.healthmeasures.net/score-and-
interpret/calculate-scores |

Quais medicamentos ja tomou no PASSADO para sua dor pélvica? (Selecionar todas
as opcOes aplicaveis)

Medicamento Tomando atualmente Tomei no passado Essa mtz?;gagao foi
o Sim o Nao
Gabapentina (Neurotin®) | o Sim o Nao o Sim o Nao o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Néao
Pregabalina (Lyrica® ) o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Nao
Amitriptilina (Elavil®) o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Néo
Duloxetina (Cymbalta® ) o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Nao
Milnaciprano (Savella®) o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Néao
Trazodona o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Nao
Relaxante muscular oral o Um pouco
Diazepam supositorio o Sim o Nao o Sim o Nao oSim o Né&o
(Valium®) o Um pouco
o Sim o Nao o Sim o Nao o Sim o Néao
Opioides o Um pouco
Outro medicamento ndo incluido na lista:

Quais OQUTROS TRATAMENTOS vocé experimentou para sua dor pélvica NO
PASSADQ? (Selecionar todas as opc¢des aplicaveis)

o Acupuntura oMassagem o Nutricdo/Dieta o Fisioterapia o Biofeedback
o Injecbes em pontos gatilho oTENS o Injecdes de botox

o Bloqueios perineurais

o Epidural o Terapia sexual o Injecdes intra-articulares

o Neuroestimulacao

o Instilagdes intravesicais oHidroterapia o Terapia cognitiva comportamental
o Ablagéo por radiofrequéncia (RFA) o NENHUM

o Tratamento hormonal - em caso afirmativo, que tipo de tratamento hormonal? (Selecionar
todas as opc¢des aplicaveis)

o Pilulas o Adesivo oAnel o Injecdes oEstrégeno

o Progesterona

Outros tratamentos:
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12. Histéria gastrointestinal
Sente algum dos seguintes sintomas GASTROINTESTINAIS? (Selecionar todas as
opc¢Oes aplicaveis)

Nausea/vbmitos? o Sim o Nao Constipacao: o Sim o Nao
Constipacao: o Sim o Nao Refluxo / Azia: o Sim o Néao
Diarreia: o Sim o Nao
Dor abdominal: o Sim o Nao

Distensdo abdominal: o Sim o N&o

Sua dor aumenta com evacuacao? o Sim o Nao

Tem sangramento retal ou sangue nas fezes? o Sim o Nao

Jéa foi a um gastroenterologista? (especialista do trato gastrointestinal) o Sim o Nao

Sente dor ou desconforto associado a algum dos itens abaixo?

Alteracdo da frequéncia das evacuacdes? o Sim o Nao
Alteracdo da aparéncia das fezes ou evacuacbes? o Sim o Nao
Sua dor melhora ou piora perto do momento de evacuar? o Sim o Nao

Qual o aspecto das suas fezes na MAIORIA das vezes? Selecione um tipo do quadro.

.. @ @ Bolinhasduras, separadas,

@  como nozes (dificeis de eliminar
Ti 032 Formato de salsicha,
P “ mas com ondulacoes
Tipo @ Como salsicha, mas
P35 com rachaduras na superficie
Tie ’ Como salsicha ou cobra,
pPo4 lisa e macia

o 9 S Massas macias, com bordas
® @ &3 bem delimitadas (faceis de eliminar)

Tipo1

Tipo 5

. — = Pedacos moles, com bordas
Tipo 6 2PN 2 5

irregulares, fezes moles

Tip o7 Aquosas, sem pedagos solidos.
COMPLETAMENTE Liquidas

13. Outros sintomas e diagndésticos

Sente dor na vulva/labios, clitoris, escroto, pénis ou anus? o Sim o Nao

Sente formigamento na mesma area? o Sim o Nao

Sua dor piora ao se sentar? o Sim o Nao

Sua dor o desperta durante a noite? o Sim o Nao

Ja foi submetido a blogueio do nervo pudendo? o Sim o Nao

Em caso afirmativo, sua dor melhorou (mesmo gue temporariamente)? o Sim o Nao
Jé& sofreu alguma lesdo grave relacionada ao esporte (ex: lesdes durante a o Sim o Nao
corrida, musculagéo,

ginastica)?

Ja sofreu alguma lesao craniana, cervical, na coluna ou nas costas por acidente o Sim o Nao

automobilistico?

Jéa sofreu alguma leséo por queda (ex: leséo cervical, nas costas ou no coccix)? o Sim o Nao
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Ja foi diagnosticado, ou tratado para alguma das doencgas abaixo? (Selecionar todas

as opcdes aplicaveis)

Doenca

Mioma o Sim o Nao
Endometriose o Sim o Nao
Fibromialgia o Sim o Nao
Sindrome da fadiga crénica / Mieloencefalite o Sim o Nao
Cistite intersticial / Sindrome da dor vesical o Sim o Nao
Lombalgia crénica o Sim o Nao
Dor de cabeca crénica ou enxagueca o Sim o Néo
Distlrbio da articulacdo temporomandibular (ATM) o Sim o Nao
Resultado anormal no exame de Papanicolau o Sim o Ndo
Céancer de mama o Sim o Nao
Outro:

14. Histoéria urinaria

Sente algum dos SINTOMAS URINARIOS abaixo? (Selecionar todas as opcfes

aplicaveis)
Escape de urina ao tossir, espirrar ou rir? o Sim o Nao
Dificuldade de urinar? o Sim o Nao
Infeccdes urinarias frequentes? o Sim o Nao
Sangue na urina? o Sim o Nao
Sensacao de bexiga cheia depois de urinar? o Sim o Nao
Necessidade de urinar novamente minutos depois de ter urinado? o Sim o Nao
Urgéncia para urinar? o Sim o Nao

Se atribuido sexo FEEMININO ao nascimento, complete o questionario de funcéo e
sintomas vesicais. Responda as perguntas 4-6 SOMENTE SE estiver mantendo relagfes

sexuais.
Questionario de dor pélvica/

frequéncia urinaria 0 1 2 3 4
1. Quantas vezes vai ao banheiro 3-6 20
DURANTE O DIA (para urinar ou o 7-10 11-14 15-19 ou
esvaziar a bexiga)? o o | mais

O
2. Quantas vezes vai ao banheiro o | | o i
DURANTE A NOITE (para urinar ou 0 1 2 3 4 0u
esvaziar a bexiga)? mais
ﬁbi(tgeuzgtrj;evscif:zis; I:\k/)aer)l(tizsui;asr;tza o Nunc | o Pouc | o Moderadamen | o Intensamen
. ’ a 0 te te
incomoda?
4. E sexualmente ativa? oSim o Nao
5. Caso seja sexualmente ativa, tem ou o De
ja teve dor ou sintomas durante ou apés Elunca vez em | o Geralmente o Sempre
a relacdo sexual? quando
Questionario de dor pélvica/
frequéncia urinaria 0 1 2 3 4
o De

6. Caso sinta dor na relagdo sexual, isso DNunca vez em o Geralmente o Sempre
a faz evitar ter relacdes? quando
7. Sente dor associada a bexiga ou o De
pelve (abdome inferior, labios, vagina, DNunca vez em o Geralmente o Sempre
uretra, perineo)? guando
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o De
A . - . O
8. Sente urgéncia apés esvaziar a Nunca | V€Zem o Geralmente o Sempre
bexiga? quando
[}
. o Leve o Moderada o Intensa
9. Quando sente dor, ela é geralmente Nunca
o De
O
vez em o Geralmente o Sempre
. Nunca
10. Sua dor a incomoda? quando
11. Quando vocé sente urgéncia, ela é
Q 9 o Leve o Moderada o Intensa
geralmente
o De
m}
vez em o Geralmente o Sempre
A Nunca
12. Sua urgéncia a incomoda? quando

Se atribuido sexo MASCULINO ao nascimento, complete o indice de Sintomas de

Prostatite Crénica (NIH):

1. Na Gltima semana, sentiu qualquer dor ou desconforto nas areas abaixo?

a. Area entre o reto e os testiculos (perineo) o1Sim o 2 Néo
b. Testiculos o1Sim o 2 Nao
c. Extremidade do pénis (sem relagcdo comoatode | o1 Sim o 2 Nao
urinar)

d. Abaixo da cintura, na regido pubica ou da bexiga | o1 Sim o 2 Nao
2. Na ultima semana, sentiu:

a. Dor ou ardor ao urinar? o1Sim o 2 Nao

b. Dor ou desconforto durante ou apos o climax
sexual (ejaculacdo)?

o1Sim o 2 Néo

3. Com que frequéncia senti dor ou desconforto em
gualquer dessas areas (a — d, na pergunta 1) na
tltima semana?

o 0 Nunca

o 1 Raramente

o 2 As vezes

o 3 Com frequéncia
o 4 Geralmente

o 5 Sempre

4. Qual o numero que melhor descreve seu nivel
de dor, EM MEDIA, nos dias em que sentiu dor ou
desconforto na ultima semana?

Sem dor Pior dor possivel
o00o1o020304o0506070809010

5. Na ultima semana, com que frequéncia teve a
sensacéo de ndo ter esvaziado completamente a
bexiga apds terminar de urinar?

o 0 Nenhuma vez

o1 menosde1vezem5

o 2 Menos da metade das vezes

o 3 Aproximadamente metade das vezes
o 4 Mais da metade das vezes

o 5 Quase sempre

6. Na ultima semana, com que frequéncia precisou
urinar novamente, menos de duas horas depois de
ter urinado?

o 0 Nenhuma vez

o 1 menos de 1 vezem 5

o 2 Menos da metade das vezes

o 3 Aproximadamente metade das vezes
o 4 Mais da metade das vezes

o 5 Quase sempre

7. Na ultima semana, quanto seus sintomas o
impediram de fazer as coisas que costuma fazer?

o 0 Nenhuma vez
o 1 S6 um pouco
o 2 Um pouco

o 3 Muito

8. Quanto pensou nos seus sintomas na Ultima
semana?

o 0 Nenhuma vez
o 1 S6 um pouco
o 2 Um pouco

o 3 Muito

8. Se tivesse que passar o resto da vida com seus
sintomas como eles se apresentaram durante a
Gltima semana, como se sentiria?

o 0 Muito feliz

o 1 Satisfeito

o 2 Predominantemente satisfeito

o 3 Meio-termo (igualmente satisfeito e insatisfeito)
o 4 Predominantemente insatisfeito

o 5 Infeliz

0 6 Péssimo
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Pontuacéo
Dor: Total dos itens 1a, 1b, 1c, 1d, 2a,2b,3e 4 =

Sintomas urinarios: Total de vezes 5e 6 =
Impacto na qualidade de vida: Total de vezes 7,
8e9=

1. Histérico Psicossocial
Qual a principal fonte de estresse em sua vida?
o Trabalho o Familia o Financeiro o Social o Relacionamentos

Com quem vocé fala sobre sua dor em momentos de estresse?
o Cénjuge/Companheiro(a) oParente o Grupo de apoio o Religioso o Médico/enfermeiro
o Amigo(a) o Profissional de Saude Mental o Cuido de mim mesmo(a)

Sofreu abuso ou trauma na infancia (13 anos ou menos)? (Selecionar todas as opcdes
aplicaveis)
o Emocional o Fisico o Sexual o Violéncia doméstica

Ja sofreu abuso como adulto?
o Emocional o Fisico o Sexual o Violéncia doméstica

Esta sofrendo abuso no momento?
o Emocional o Fisico o Sexual o Violéncia doméstica

Jarecebeu algum tratamento para salde mental?
o Medicamentos o Terapia o Hospitalizacéo

Esta recebendo algum tratamento para saide mental? o Sim o Nao
Em caso afirmativo, explique:

Tem histdria de?

o Depresséao o Ansiedade o Crises de panico o Transtorno bipolar
aoTrauma o Transtorno do estresse pos-traumatico (TEPT)
o Transtorno alimentar o Nenhum desses

Comparado a outros fatores de estresse na suavida, qual a importancia da dor?
o O mais importante o Um entre muitos outros problemas

Existem relacionamentos que possam estar contribuindo para seus sintomas?
o Sim o Nao

As pessoas que fazem parte do seu dia-a-dia te compreendem?
o Sim o Nao

Caso vocé tenha um companheiro(a), descreveria como alguém que lhe da apoio?
o Sim o Nao

Seu(sua) companheiro(a) percebe quando vocé esta com dor?
o Sim o Nao

Como seu(sua) companheiro(a) reage quando vocé esta com dor?
Explique:

Vocé acha que sua dor afeta outras areas de suavida?
o Educacéao o Familia o Atividades de lazer
o Trabalho oAmigos o Intimidade sexual
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Leia cada frase e circuleum nimero 0, 1, 2 ou 3, que indique o quanto a frase se aplicou
a vocé na ultima semana. Nao existem respostas certas ou erradas, ndo dedique muito
tempo a nenhuma das frases.

Na

maior

DASS-21 Parte parte
De forma do Boa parte do

nenhuma | tempo | dotempo | tempo
Tive dificuldade de desligar o0 o1 o2 o3
Notei secura na boca a0 o1 o2 o3
N&o tive nenhum sentimento positivo o0 o1 o2 o3

Tive dificuldade respiratoria (ex: respiragdo muito acelerada, falta

de ar sem relagdo com esforco fisico) a0 o1 o2 o3
Tive dificuldade de tomar a iniciativa para fazer coisas o0 o1 o2 o3
Tive tendéncia reagir exageradamente as situacdes o0 o1 o2 o3
Tive tremores (nas méos, por exemplo) o0 o1 o2 o3
Senti que estava despendendo muita energia nervosa o0 o1 o2 o3

Fiquei preocupado(a) com situa¢des em que pudesse entrar em

panico e fazer papel de idiota o0 o1 o2 o3
Senti sem perspectivas o0 o1 o2 o3
Figuei agitado(a) o0 o1 o2 o3
Na

maior

DASS-21 Parte parte
De forma do Boa parte do

nenhuma | tempo | dotempo | tempo
Tive dificuldade de relaxar o0 o1 o2 o3
Senti desanimado(a) e depressivo(a) o0 o1 o2 o3

Reagi com intolerancia a tudo que me impediu de seguir adiante

com o que estava fazendo o0 o1 o2 o3
Senti a ponto de entrar em panico o0 o1 o2 o3
Nada me entusiasmou o0 o1 o2 o3
Senti desvalorizado(a) como pessoa o0 o1 o2 o3
Fiquei excessivamente sensivel o0 o1 o2 o3

Percebi o trabalho do meu coracao na auséncia de esforco fisico
(ex: sensacao de elevacéo da frequéncia cardiaca, falha de
batimentos) o0 o1 o2 o3

Tive medo sem motivo justificavel o0 o1 o2 o3
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ESTA USANDO atualmente, ou usou alguma das substancias abaixo nos ULTIMOS 12
MESES? (Selecionar todas as opc¢des aplicaveis)

Quantas vezes por Usa isso para
Substancia semana? controle da dor?
Alguma bebida alcodlica o Nao o Sim o<1 02-3 o>4 o Sim o Nao
Tabaco ou produtos que contém
nicotina oNa&o |oSim o<1 02-3 0 >4 o Sim o Nao
Cocaina / Crack o Nao o Sim o<1 02-3 o >4 o Sim o Nao
Heroina o Nao o Sim o<1 02-3 0 >4 o Sim o Nao
Opioides o Nao o Sim o<1 02-3 o >4 o Sim o Nao
Metanfetaminas oN&o |oSim o<1 02-3 o>4 o Sim o Nao
Estimulantes oNdo |oSim |o<1 o2-3 o>4 oSim o Néo
Ecstasy o Nao o Sim o<1 02-3 o >4 o Sim o Nao
Psicodélicos o Nao o Sim o<1 02-3 o >4 o Sim o Nao
Maconha/THC/Cannabis o Nao o Sim o<1 02-3 o>4 o Sim o Nao

Obrigado por dedicar seu tempo ao preenchimento deste formulario. Essas informacdes
ajudarédo os profissionais de saude a cuidar melhor de vocé.

Para mais informacdes sobre dor pélvica cronica, e como se preparar para a avaliacao clinica,
visite as sessdes de “recursos do paciente” e “panfletos”

do site da International Pelvic Pain Society [Sociedade Internacional de Dor Pélvica], em
www.pelvicpain.org.

Exclusivamente para uso oficial:

- Formulério revisado por (nome):

- Data da reviséo:

- Comentarios do profissional de saude:

Traduzido e validado por Leticia Lenharo e revisado pelo Comité de Experts

Anexos
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