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adequate for the self-reporting of symptoms.
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Introducao

Conclusions: The study presents the Brazilian version of the Pediatric Eosinophilic Esophagitis
Symptom Score, which is adapted to the Brazilian culture. This version may be introduced as a
clinical and research tool for the assessment of patients with esophagic disease symptoms. The
Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom Score is a breakthrough in the evaluation of symp-
toms of pediatric eosinophilic esophagitis, since it reinforces the importance of self-reporting
by patients who experience this disease.

© 2017 Sociedade Brasileira de Pediatria. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Traducéo e adaptacao cultural da Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom Score
(PEESS v2.0)

Resumo

Objetivo: Traduzir e adaptar culturalmente a Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom Score
(versao 2.0), um instrumento usado para identificar os sintomas relatados pelos pacientes ou
seus pais/responsaveis para a avaliacdo da esofagite eosinofilica pediatrica.

Método: Realizamos o processo de traducao a partir da traducao inicial, retrotraducéo, seguida
da etapa de obtencao de consenso por revisores independentes por meio da técnica Delphi.
Aplicamos a versao pré-final a cinco pacientes de 8 a 18 anos e dez pais de pacientes de 2 a 18
anos no Servico de Gastroenterologia Pediatrica (pré-teste).

Resultados: No processo de traducdo, ndao encontramos traducdes de dificil consenso no pro-
cesso de revisao ou discordancias gramaticais. No pré-teste, identificamos dificuldades de
entendimento de termos pouco convencionais, como ‘‘nausea’’, com sugestdo de substituicao
para o termo ‘‘enjoo’’. Outra dificuldade encontrada relacionou-se aos advérbios de frequén-
cia da escala, como, por exemplo, ‘‘quase nunca’’, foi sugerida a substituicao pelo termo
“‘raramente’’. Essas dificuldades podem ser inerentes a faixa etaria pediatrica. A idade dos
pacientes a partir de oito anos deve ser considerada adequada para o uso de escores de
autorrelato.

Conclusoes: A traducdo do escore de sintomas da esofagite eosinofilica pediatrica produziu
uma escala adaptada a cultura brasileira, que podera ser introduzida como instrumento de
investigacdo clinica e de pesquisa em pacientes com sintomas sugestivos de doencas esofagi-
cas. E um importante avanco na avaliacdo dos sintomas, ja que valoriza o relato dos proprios
pacientes que convivem com essa doenca.

© 2017 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Este & um artigo
Open Access sob uma licenca CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.
0/).

A avaliacao adequada desses sintomas por meio de instru-
mentos validos e confiaveis torna-se imprescindivel para fins
diagnodsticos e terapéuticos.®

A esofagite eosinofilica (EEo) é uma entidade clinico-
-patoldgica mediada por mecanismos imunes e antigénicos
que representa uma causa importante de morbidade do
trato gastrointestinal alto, com aumento significativo de sua
incidéncia e prevaléncia nas Ultimas décadas.”? A doenca
é definida histologicamente pelo predominio de processo
inflamatorio eosinofilico e clinicamente por sintomas de
disfuncdo esofagica.®* Os sintomas apresentam carater
inespecifico, principalmente em lactentes e pré-escolares,
manifestado por nauseas, vomitos, dor abdominal, déficit
de crescimento e dificuldade na introducao de alimentos
solidos. Escolares e adolescentes podem relatar disfagia e
impactacao de alimentos no eso6fago que sdo sintomas mais
especificos e semelhantes aos do adulto.? A auséncia de
especificidade dos sintomas da EEo e a sua semelhanca
a outras condicdes patologicas proprias da idade, como a
doenca do refluxo gastroesofagico (DRGE), representam um
desafio diagnostico para o pediatra geral ou especialista.

Instrumentos que avaliam a gravidade da EEo tém sido
desenvolvidos para auxilio diagnostico e terapéutico da
doenca.”® No entanto, poucos questionarios consideram a
percepcao do proprio paciente sobre a gravidade de seus
sintomas ou a resposta ao tratamento. Instrumentos que
englobam a percepcao do paciente (Patient-reported out-
comes - PRO) tém sido reconhecidos como medidas-chaves
para a avaliacao do tratamento de doencas cronicas ao longo
da Ultima década. Apesar de existirem outras escalas publi-
cadas com o intuito de avaliar os sintomas da EEo, em revisao
de literatura encontramos somente um instrumento vali-
dado que valoriza os sintomas relatados pelos pacientes ou
seus pais/responsaveis para a avaliacao da EEo pediatrica,
o escore Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom Score
(PEESS version 2.0).

O PEESS v2.0™ foi desenvolvido nos Estados Unidos, a
partir de entrevistas focais e cognitivas, com o uso da
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percepcao de pacientes e seus pais, a frequéncia e a
gravidade dos sintomas relacionados a EEo foram o foco
para formulacdo das perguntas. A partir das respostas e
descricées dos pacientes com EEo e seus parentes, e das
diretrizes do FDA, surge a PEESS v2.0 como o primeiro escore
de sintomas validado®® para uso por pacientes pediatricos
com sintomas de doencas esofagicas e/ou seus pais.

No Brasil, inexistem instrumentos validados para o diag-
nostico da EEo a partir da percepcao dos pacientes. Para
usarmos a PEESS v2.0 no contexto brasileiro, a traducao
e a adaptacao cultural de acordo com o rigor metodo-
logico preconizado em diretrizes internacionais tornam-se
fundamentais.’® Os itens ndo devem apenas ser traduzidos
na forma linguistica, mas também devem ser adaptados
culturalmente para manter a validade do conteldo do
instrumento a diferentes culturas, numa base conceitual,
manter a equivaléncia entre o instrumento original e a
versdo alvo.' Este estudo objetiva traduzir e adaptar cultu-
ralmente a PEESS v2.0 para obtermos uma versao brasileira
com equivaléncia conceitual, semantica e cultural a escala
original.

Métodos

Estudo metodoldgico de traducdo e adaptacdo cultural,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Univer-
sidade Federal de Uberlandia (UFU) (Protocolo CEP/UFU
048050/2015).

Apds a autorizacao de uso do Pediatric Eosinophilic
Esophagitis Symptom Score (PEESS v2.0) pela Mapi Research
Trust (http://mapigroup.com/tag/mapi-research-trust/),
fizemos a traducao do escore para lingua portuguesa, com
uso de metodologias de traducao e adaptacao cultural, em
conformidade com normas internacionais de traducao de

instrumentos'®'" para validacao linguistica, em sete etapas
(figura 1).

Na terceira etapa de traducao, os coordenadores da pes-
quisa fizeram a comparacao da retrotraducao com a escala
original, com o objetivo de identificar itens com traducdes
inapropriadas ou com maior dificuldade de consenso durante
as etapas de traducao e do processo de reconciliacao.
Esses itens foram selecionados para o processo de revi-
sores independentes (42 etapa). Os revisores analisaram
conjuntamente as traducoes, a reconciliacao e a versao ori-
ginal, por meio da técnica Delphi modificada,'>"* com o
principal propdsito de avaliar a equivaléncia semantica, idi-
omatica, experimental e conceitual entre o escore original
e a retrotraducdo. A técnica Delphi modificada (usada para
tomada de decisao por meio de rodadas eletrénicas) baseou-
-se na construcao de um questionario composto por todas as
etapas de traducao e a escala original e por questdes quali-
tativas e quantitativas relativas aos itens com necessidade
de revisao."

Os links dos questionarios foram enviados por e-mail
para os revisores, que foram solicitados a responder o
formulario em vinte dias. Os dados das respostas eram
enviados imediatamente ao coordenador de pesquisa por
e-mail através de um site de livre acesso e o anonimato
dos respondentes foi mantido (http://armstrong.wharton.
upenn.edu/delphi2/admin/reset_pw.php?ac=1rlaxC).

Na primeira rodada, os revisores escolhiam a melhor
entre as opcoes de traducao (FW1 e FW2) e a reconciliacao
(REC) ou sugeriam outra op¢ao, de acordo com seu conhe-
cimento. A cada rodada havia a representacao estatistica
da distribuicao dos resultados, por meio da porcentagem de
concordancia entre os revisores e a retroalimentacao (feed-
back) das respostas do grupo para reavaliacao na rodada
subsequente.’ A segunda rodada foi feita a partir das ana-
lises dos resultados da primeira rodada, para identificar

| PEESSV2.0 \

!

Tradugéo 1

Tradutores bilingues

nativos no portugués

| Reconciliagdo das tradugdes F—

Profissional de satde bilingue
nativo no portugués i

!

OHAPA

Tradutor bilingue nativo na
lingua inglesa

‘ Retrotradugéo da versdo reconciliada |<—

{

: 3% etapa

| Comparagao retrotradugé@o com o escore original

bilingues: dois

| Revisores independentes (Técnica Delphi modificada) < gastroenterologistas
pediatricos, dois

l médicos e um tradutor

| 5ietapa :

‘ Processo pré -final de revisao |<— Coordenador de linguagem

Pré-teste [«

Dois

7"etapa

Incorporagao dos resultados do pré-teste no processo de tradugdo F—

coordenadores

de pesquisa e
i coordenador de

ESEEP

linguagem

Figura 1

Fluxograma do processo de traducao e adaptacao cultural da PEESS em ESEEP.
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convergéncia e mudanca nos julgamentos e opinides dos
respondentes. Os revisores tiveram acesso a representacao
estatistica da distribuicao dos resultados, de maneira a dire-
cionar o consenso do grupo. O processo foi encerrado, de
acordo com critérios pré-definidos pelos pesquisadores, com
o consenso de 80% de concordancia entre os revisores.

Apos a etapa de revisao pré-final do escore pela coorde-
nadora de linguagem, a versao pré-final foi aplicada pela
pesquisadora principal a 17 respondentes apo6s a assina-
tura do Termo de Consentimento e/ou Assentimento Livre
e Esclarecido. A amostra do pré-teste foi definida de acordo
com as orientacdes de traducdo da empresa responsavel
pelos direitos autorais do escore.'! Seis pacientes entre oito
e 18 anos, cinco pais de pacientes entre dois e oito anos e
seis pais de pacientes entre oito e 18 anos, em seguimento no
ambulatorio de Gastroenterologia Pediatrica do Hospital de
Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia (UFU), para
investigacao diagndstica ou seguimento clinico de esofa-
gite eosinofilica. Pais ou pacientes ndo alfabetizados foram
excluido do estudo. Essa etapa teve como finalidade iden-
tificar e corrigir possiveis dificuldades de compreensao de
itens e sugestdes para melhoria da traducao.

A analise qualitativa foi feita pela pesquisadora princi-
pal por meio de duas breves entrevistas orais, as entrevistas
retrospectiva e cognitiva. Durante a entrevista retrospec-
tiva, os sujeitos foram perguntados sobre a compreensao do
escore de sintomas, sobre a importancia dos itens e sobre
sugestoes para melhorar o entendimento do escore.

A entrevista cognitiva teve o objetivo de identificar se
o significado de cada item dado pelo autor do escore tinha
o mesmo entendimento dado pelo entrevistado. Os sujeitos
identificavam em cada item problemas de traducao e suges-
toes de traducao. As observacoes dos pacientes e pais de
pacientes foram consideradas para determinar a adaptacao
cultural da versao traduzida. Itens com relatos de dificul-
dade de compreensao e sugestoes feitas por pais e pacientes
foram incorporados para nova prova de leitura pelo revi-
sor de linguagem. Apds a revisdo gramatical final, a versao
foi enviada para aprovacao final da empresa detentora dos
direitos autorais do escore.

Questionarios

Questionario sociodemografico

Dados como idade, sexo e escolaridade dos pais e pacien-
tes participantes do pré-teste foram colhidos, por meio de
entrevista oral, antes das entrevistas cognitiva e retrospec-
tiva.

Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom Score
(PEESS v2.0)

O PEESS é um escore que avalia a frequéncia e a intensi-
dade dos sintomas relacionados & EEo. E composto por 20
itens, 11 relacionados a frequéncia e nove a intensidade
dos sintomas. As respostas de cada item sao distribuidas em
uma escala com pontuacao que varia de 0 a 4. Nos itens
referentes a frequéncia, 0 corresponde a ‘‘nunca’’ e 4 cor-
responde a ‘‘quase sempre’’ (duas ou mais vezes no dia). Nos

itens referentes a intensidade, 0 corresponde a ‘‘nada mal’’
e 4 corresponde a ‘‘muito mal’’. Os escores sao transfor-
mados em uma escala de 0 a 100, conforme orientacées a
seguir: 0 =0, 1 =25, 2 =50, 3 =75, 4 =100. Quanto maior
€ a pontuacao, maiores sao a gravidade e a frequéncia dos
sintomas. Existem dois escores para autoaplicacao, um para
pacientes de oito a 18 anos e outro para pais ou responsaveis
de criancas de dois a 18 anos.® '

Resultados

Apds o processo de traducao inicial, reconciliacdo e
retrotraducao, o titulo, as orientag¢des do escore, as catego-
rias de resposta de gravidade e dois itens (itens 3 e 20) foram
enviados para revisao e obtencdo de consenso por meio da
técnica Delphi. Apenas o titulo do escore foi enviado para
uma segunda rodada, quando atingiu 80% de concordancia
entre os revisores. Os revisores escolheram a versao recon-
ciliada nas orientacdes do escore, categorias de resposta de
gravidade e nos itens 3 e 20 (80%) (tabela 1).

Apos a finalizacao da etapa de revisao, o escore foi envi-
ado para revisao gramatical. Nessa etapa, foram corrigidos
os itens 5 e 6 na traducao de stomach aches or belly aches,
inicialmente como ‘‘dores de estdmago ou de barriga’’ na
reconciliacao, para ‘‘dor de estdomago ou de barriga’’ na
versao corrigida (tabela 2).

Um pai e um paciente de 15 anos foram excluidos do
estudo devido a auséncia de escolaridade. Dessa maneira,
a amostra do pré-teste foi constituida por 15 responden-
tes. A idade dos pais ou responsaveis variou de 28 a
48 anos, 30% do sexo masculino e 70% do feminino. O nivel
de escolaridade variou entre ensino fundamental a ensino
superior completo. A idade dos pacientes variou de dez a
17 anos, 20% sexo feminino e 80% do masculino, e o nivel
de escolaridade entre ensino fundamental e ensino médio.
A auséncia de pacientes entre oito e 10 anos foi considerada
uma limitacao.

Na entrevista retrospectiva, todos os respondentes refe-
riram ter entendido o escore de sintomas, consideraram
importante a sua aplicacao. Nas sugestdes dadas, cinco pais
de pacientes de dois a 18 anos e dois pacientes de oito a 18
anos sugeriram que nas categorias de resposta da frequén-
cia fosse modificada a opcao ‘‘Quase nunca (menos de uma
vez por semana)’’, traduzida a partir de ‘‘Almost never
(less than once a week)’’ na reconciliacao, por opcées como
“*Raramente (uma ou mais vezes por més)’’ ou ‘‘De vez
em quando (mensalmente)’’. Tal modificacao foi sugerida
devido a dificuldade de entendimento da frequéncia entre
as categorias ‘‘Nunca’’ e *‘As vezes (uma ou mais vezes por
semana)’’. Segundo a opiniao do revisor de linguagem, a
opcao ‘‘Raramente’’ seria mais adequada para a frequéncia
entre **Nunca’’ e *‘As vezes’’ (tabela 3).

Na entrevista cognitiva, os respondentes apresentaram
dificuldade de entendimento e sugeriram mudancas em
cinco itens, porém em apenas trés itens (15, 19 e 20)
os coordenadores de linguagem e pesquisa consideraram
relevantes as dificuldades de entendimento e sugestoes
apresentadas pelos respondentes, tiveram critérios para
modificacdo (tabela 3). Sugestdes foram feitas para subs-
tituir o termo ‘‘nausea’’ por ‘‘enjoo’’ ou mesmo pela
expressao idiomatica ‘‘embrulhar o estdomago’’, o que
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Tabela 1

consenso por meio da técnica Delphi'?

Itens do escore para pais de criancas de dois a 18 anos enviados aos revisores independentes para obtencao de

Item original Opcoes de traducao 12 rodada Delphi (%) 24 rodada Versao pré-final
Delphi (%)

Titulo: FW1: Gravidade dos sintomas de FW1: 0% FW1: 0% Titulo: Escore de
Pediatric esofagite eosinofilica (EoE). FW2: 40% FW2: 20% sintomas da
Eosinophilic FW2: esofagite eosinofilica (EoE) - REC: 40% REC: 0% esofagite
Esophagitis Analise da intensidade dos sintomas. Sugestao: 20% Sugestao: 80% eosinofilica
(EoE) REC: Escala de registro dos sintomas Escore de sintomas da pediatrica (EEo).
Symptom da esofagite eosinofilica pediatrica esofagite eosinofilica
Score. (EE0). pediatrica (EEo).

Tell us about

Sugestao

FW1: Conte-nos como seu filho

your child’s passou no Ultimo més.

problems FW2: Conte-nos sobre como foram os

with EoE in sintomas do seu filho com (EoE) no

the past Ultimo més.

month. REC: Conte-nos sobre quais foram as
dificuldades do (a) seu (sua) filho (a)
com EEo no Ultimo més.
Sugestao

Not bad at FW1: Normal/Nao tao mal/Um pouco

all/A little mal/Mal/Muito mal.

bad/Kind of FW2: Normal/Um pouco mal/Mais ou

bad/Bad/Very  menos mal/Mal/Muito mal.

bad. REC: Nada mal/Um pouco mal/Mais

ou menos mal/Mal/Muito mal.
Sugestao: -

3. How often FW1: Com que frequéncia seu filho
does your sente azia (queimacao no peito, boca
child have ou garganta)?
heartburn FW2: Com que frequéncia seu filho
(burning in (a) sente queimacao na boca, peito
the chest, ou garganta?
mouth, or REC: Com que frequéncia seu (sua)
throat)? filho (a) sente azia (queimacgao no

peito, boca ou garganta)?
Sugestao: -

20. How often FW1: Com que frequéncia seu filho
does your precisa de mais tempo do que as
child need outras pessoas para terminar suas
more time to refeicoes?
eat than FW2: Vocé sente que seu filho (a)
others? precisa de mais tempo para comer do

que as outras pessoas?

REC: Com que frequéncia seu(sua)
filho(a) precisa de mais tempo para
comer do que as outras criangas?
Sugestao: -

FW1: 0%
FW2: 20%
REC: 80%
Sugestao: 0%

FW1: 0%
FW2: 0%
REC: 100%
Sugestao: -

FW1: 20%
FW2: 0%

REC: 80%
Sugestao:

FW1: 20%
FW2: 0%
REC: 80%
Sugestao: -

Conte-nos sobre
quais foram as
dificuldades do(a)
seu(sua) filho(a)
com EEo no ultimo
meés.

Nada mal/Um
pouco mal/Mais ou
menos
mal/Mal/Muito
mal.

3. Com que
frequéncia
seu(sua) filho(a)
sente azia
(queimacao no
peito, boca ou
garganta)?

20. Com que
frequéncia
seu(sua) filho(a)
precisa de mais
tempo para comer
do que as outras
criangas?

FW1, tradutor 1; FW2, tradutor 2; REC, reconciliacao.

facilitou a compreensao do item. Os coordenadores optaram
pela primeira sugestao, ‘‘enjoo’’, nao houve discordancia
gramatical, definiu-se o item na versao final como ‘‘Com
que frequéncia seu(sua) filho(a) sente enjoos (sente que vai
vomitar, mas nao vomita)?’’

Ainda durante a entrevista cognitiva, dois pais e um paci-
ente sugeriram a substituicao do termo ‘‘outras criancas’’

pelo termo ‘‘outras pessoas’’ nos itens 19 e 20 (**Com que
frequéncia seu(sua) filho(a) come menos do que as outras
criancas?’’ e ‘*Com que frequéncia seu(sua) filho(a) precisa
de mais tempo para comer do que as outras criancas?’’).
Consideramos que a sugestao melhoraria o entendimento
desses itens. Assim, foi considerada a versao final de
traducao ‘*Com que frequéncia seu(sua) filho(a) come menos
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Tabela 2

Processo de traducao (traducao, reconciliacao e retrotraducao) do escore para pacientes de oito a 18 anos®

Original

REC

BT

Pré-final

Pediatric Eosinophilic
Esophagitis (EoE)
Symptom Score

Children and teens report
(ages 8-18)

Tell us about your problems
with EoE in the past
Month.

There are no right or wrong
answers. Please circle the
best number.

Please answer the question
in the Frequency section
and then the related
question in the Severity
section.

Never/Almost never (less
than once a
week)/Sometimes (1 or
more times a
week)/Often (1 time a
day)/Almost always (2 or
more times a day)

Not bad at all/A little bad
/Kind of bad/Bad/Very
bad.

1. How often do you have
chest pain, ache, or hurt?

2. How bad is the chest
pain, ache, or hurt?

3. How often do you have
heartburn (burning in
your chest, mouth, or
throat)?

4. How bad is your
heartburn (burning in
your chest, mouth, or
throat)?

5. How often do you have
stomach aches or belly
aches?

6. How bad are the stomach
aches or belly aches?

7. How often do you have
trouble swallowing?

8. How bad is the trouble
swallowing?

Escala de registro dos
sintomas da esofagite
eosinofilica pediatrica (EEo)

Relatério para criancas e
adolescentes (8- 18 anos)
Conte-nos sobre quais
foram suas dificuldades com
(EE0) no ultimo més.

N&o ha respostas certas ou
erradas. Por favor, circule o
numero que melhor
representa sua escolha.

Por favor, responda a
pergunta na secao de
Frequéncia e depois a
pergunta relacionada na
secao Gravidade.

Nunca/Quase nunca (menos
de uma vez por semana)/As
vezes (uma ou mais vezes
por
semana)/Frequentemente
(Uma vez por dia)/Quase
sempre (duas ou mais vezes
ao dia)

Nada mal/Um pouco
mal/Mais ou menos
mal/Mal/Muito mal.

1. Com que frequéncia vocé
sente dor no peito?

2. Como vocé se sente
quando esta com dor no
peito?

3. Com que frequéncia vocé
sente azia (queimacao no
peito, boca ou garganta)?

4. Como vocé se sente
quando esta com azia
(queimacao no peito, boca
ou garganta)?

5. Com que frequéncia vocé
sente dores de estdmago ou
de barriga?

6. Como vocé se sente
quando esta com dores de
estdmago ou de barriga?

7. Com que frequéncia vocé
tem dificuldade para
engolir?

8. Como vocé se sente
quando esta com
dificuldade para engolir?

Eosinophilic Esophagitis
symptoms in children scale

Children and adolescents
(8-18) Report

Tell us the difficulties that
you have had with (EEo)
during the last month.
There are no right or wrong
answers. Please mark the
number that best
represents your choice.
Please respond to the
questions in the Frequency
section and then the
questions related to the
Seriousness section.

Never/Almost never (less
than once a
week)/Sometimes (once or
more a week)/Frequently
(once a day)/Almost always
(twice or more a day)

Don’t feel anything/Not so
bad/Pretty

bad/ Terrible/Really
terrible

1. How often do you have
chest pains?

2. How do you feel when
you have chest pains?

3. How often do you have
heartburn? (a burning
feeling in the chest, mouth
or throat?)

4. How do you feel when
you have heartburn?
(burning in the chest,
mouth or throat?)

5. How often do you have
stomach or abdominal pain?

6. How do you feel when
you have stomach or
abdominal pain?

7. How often do you have
difficulty swallowing?

8. How do you feel when
you have difficulty
swallowing?

Escore de sintomas da
esofagite eosinofilica
pediatrica (EEo).

Relatério para criancas e
adolescentes (8-18 anos)
Conte-nos sobre quais
foram suas dificuldades com
a esofagite no ultimo més.
N&o ha respostas certas ou
erradas. Por favor, circule o
numero que melhor
representa sua escolha.

Por favor, responda a
pergunta na secao de
Frequéncia e, depois, a
pergunta relacionada na
secao Gravidade.

Nunca/Quase nunca (menos
de uma vez por semana)/As
vezes (uma ou mais vezes
por
semana)/Frequentemente
(Uma vez por dia)/Quase
sempre (duas ou mais vezes
ao dia)

Nada mal/Um pouco
mal/Mais ou menos
mal/Mal/Muito mal.

1. Com que frequéncia vocé
sente dor no peito?

2. Como vocé se sente
quando esta com dor no
peito?

3. Com que frequéncia vocé
sente azia (queimacao no
peito, boca ou garganta)?

4. Como vocé se sente
quando esta com azia
(queimacao no peito, boca
ou garganta)?

5. Com que frequéncia vocé
sente dor de estdmago ou
de barriga?

6. Como vocé se sente
quando esta com dor de
estomago ou de barriga?

7. Com que frequéncia vocé
tem dificuldade para
engolir?

8. Como vocé se sente
quando esta com
dificuldade para engolir?
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Tabela 2 (Continuacdo)

Original

REC

BT

Pré-final

9. How often do you feel
like food gets stuck in
your throat or chest?

10. How bad is it when food
gets stuck in your throat
or chest?

11. How often do you need
to drink a lot to help
swallow your food?

12. How bad is it if you
don’t drink a lot to help
swallow your food?

13. How often do you vomit
(throw up)?

14. How bad is the vomiting
(throwing up)?

15. How often do you feel
nauseous (feel like you’re
going to throw up, but
don’t)?

16. How bad is the nausea
(feeling like you’re going
to throw up, but don’t)?

17. How often does food
come back up your throat
when eating?

18. How bad is the food
coming back up your
throat when eating?

19. How often do you eat
less food than others?

20. How often do you need
more time to eat than
others?

9. Com que frequéncia vocé
sente como se a comida
ficasse parada em sua
garganta ou peito?

10. Como vocé se sente
quando a comida fica
parada na sua garganta ou
no peito?

11. Com que frequéncia
vocé precisa beber algo
para ajudar a engolir a
comida?

12. Como vocé se sente se
nao bebe algo para ajudar a
engolir a comida?

13. Com que frequéncia
vocé vomita?

14. Como vocé se sente
quando vomita?

15. Com que frequéncia
vocé sente nauseas (quando
vocé sente que vai vomitar,
mas nao vomita)?

16. Como vocé se sente
quando esta com nausea
(quando vocé sente que vai
vomitar, mas nao vomita)?
17. Com que frequéncia a
comida volta pela sua
garganta quando vocé esta
comendo?

18. Como vocé se sente
quando a comida volta pela
sua garganta quando vocé
esta comendo?

19. Com que frequéncia
vocé come menos do que as
outras criancas?

20. Com que frequéncia
vocé precisa de mais tempo
para comer do que as outras
criancas?

9. How often do you feel
that your food is stuck in
your throat or in your
chest?

10. How do you feel when
food is stuck in your throat
or chest?

11. How often do you need
to drink something to help
swallow your food?

12. How do you feel if you
don’t drink something to
help swallow your food?

13. How often do you vomit
or throw up?

14. How do you feel when
you vomit?

15. How often do you feel
nauseated? (when you feel
like vomiting but don’t
vomit?)

16. How do you feel when
you’re nauseated? (feel like
vomiting but don’t)

17. How often does the food
come back up into your
throat after swallowing?

18. How do you feel when
the food comes back up into
your throat?

19. How often do you eat
less than other people?

20. How often do you need
more time to eat than
other people?

9. Com que frequéncia vocé
se sente como se a comida
ficasse presa em sua
garganta ou peito?

10. Como vocé se sente
quando a comida fica presa
em sua garganta ou peito?

11. Com que frequéncia
vocé precisa beber algo
para ajudar a engolir a
comida?

12. Como vocé se sente se
nao bebe algo para ajudar a
engolir a comida?

13. Com que frequéncia
vocé vomita?

14. Como vocé se sente
quando vomita?

15. Com que frequéncia
vocé sente nauseas (sente
que vai vomitar, mas nao
vomita)?

16. Como vocé se sente
quando esta com nauseas
(sentindo que vai vomitar,
mas nao vomita)?

17. Com que frequéncia a
comida volta pela sua
garganta quando voceé esta
comendo?

18. Como vocé se sente
quando a comida volta pela
garganta quando vocé esta
comendo?

19. Com que frequéncia
vocé come menos do que as
outras criangas?

20. Com que frequéncia
vocé precisa de mais tempo
para comer do que as outras
criancas?

@ Todos os direitos reservados (Mapi Research Trust).
BT, Backtranslation (retrotraducao); REC, reconciliacao.

do que as outras pessoas?’’ e **Com que frequéncia seu(sua)
filho(a) precisa de mais tempo para comer do que as outras
pessoas?’’ (tabela 3).

Discussao

Este estudo traduziu e adaptou culturalmente a versao bra-
sileira da Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom Score
(PEESS v2.0) para avaliacao de sintomas da esofagite eosi-
nofilica em criancas e adolescentes.

A percepcao dos sintomas do paciente pediatrico e o
relato dos pais sdo de extrema importancia para avaliacao

das opcoes terapéuticas atuais da EEo e da evolucdo da
doenca.® Atualmente, sabemos que a gravidade histologica
da inflamacao da EEo medida pela contagem de eosindfilos
no tecido e a presenca e intensidade dos sinais endoscopicos
pode nao estar relacionada diretamente com a gravidade dos
sintomas vivenciados pelos pacientes.'”"'® Dessa maneira, a
introducao do Pediatric Eosinophilic Esophagitis Symptom
Score (PEESS v2.0) como um escore de sintomas relatados
pelos pais e/ou pacientes com suspeita e diagnostico de eso-
fagite eosinofilica pode representar um importante avanco
na investigacao e pesquisa dessa doenca. De fato, resultados
prévios tém demonstrado a utilidade do escore na pratica
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Tabela 3

Itens da versao pré-final, sugestdes do pré-teste e versao final, do escore para pais/responsaveis de pacientes de
dois a 18 anos e pacientes de oito a 18 anos?®

Item versao pré-final

Sugestao pré-teste

Item final

Opcao de frequéncia: Quase nunca

Raramente (uma ou mais vezes

Raramente (uma ou mais vezes por més)

(menos de uma vez por semana) por més)
ou
De vez em quando
(mensalmente)

15. Com que frequéncia seu(sua) filho(a) Enjoo 15. Com que frequéncia seu(sua) filho(a)
sente nauseas (sente que vai vomitar, sente enjoos (sente que vai vomitar, mas
mas nao vomita)? (versao para nao vomita)?
pais/responsaveis)

15. Com que frequéncia vocé sente Enjoo 15. Com que frequéncia vocé sente
nauseas (sente que vai vomitar, mas ou enjoos (sente que vai vomitar, mas nao

nao vomita)? (versao para pacientes)

19. Com que frequéncia seu(sua) filho(a)
come menos do que as outras criancas?

19. Com que frequéncia vocé come
menos do que as outras criancas?

20. Com que frequéncia seu(sua) filho(a)
precisa de mais tempo para comer do
que as outras criancas?

20. Com que frequéncia vocé precisa de
mais tempo para comer do que as
outras criancas?

“*Embrulhar o estomago’’

QOutras pessoas

QOutras pessoas

Qutras pessoas

QOutras pessoas

vomita)?

19. Com que frequéncia seu(sua) filho(a)
come menos do que as outras pessoas?

19. Com que frequéncia vocé come
menos do que as outras pessoas?

20. Com que frequéncia seu(sua) filho(a)
precisa de mais tempo para comer do
que as outras pessoas?

20. Com que frequéncia vocé precisa de
mais tempo para comer do que as outras
pessoas?

@ Todos os direitos reservados (Mapi Research Trust).

clinica como uma medida objetiva dos sintomas do paciente
e da avaliacao da resposta ao tratamento.®

No processo de traducao, ndao encontramos traducdes de
dificil consenso ou discordancias gramaticais. Na etapa dos
revisores independentes, a técnica Delphi foi aplicada até
a segunda rodada para obtencao de consenso relacionado
ao titulo do escore. Essa técnica propiciou maior autenti-
cidade ao processo de traducao e pode ser considerada um
instrumento de apoio na tomada de deciséo, ja que permitiu
a participacao de um grupo de especialistas em traducao e
em gastroenterologia pediatrica.’

Na revisdo gramatical, o Unico ajuste sugerido foi a
traducao de ‘‘stomach aches or belly aches’’, expressao
inicialmente traduzida como ‘‘dores de estdmago ou de bar-
riga’’, para o singular ‘‘dor de estomago ou de barriga’’. Ao
considerarmos a convencionalidade sintatica na traducéao,
no portugués, a palavra ‘‘dor’’ tem significado abrangente e
generalizado,'® a frequéncia com que ela acontece é dada no
plural. Além disso, a forma no singular, considerada conven-
cional, ou seja, ‘‘de uso ou de praxe, consolidada pelo uso
ou pela pratica’’,?° deve ser preferida em escalas para uso
com a populagdo. A convencionalidade sintatica também foi
a justificativa para a substituicao da palavra ‘‘nausea’’ por
“*enjoo’’," por sugestdo de pacientes e pais apos a entre-
vista cognitiva. Essas palavras sdo consideradas sinénimas,
porém a palavra ‘‘enjoo’’ foi considerada popularmente de
mais facil entendimento.

Outra sugestao fornecida no pré-teste foi a substituicao
de ‘‘quase nunca (menos que uma vez por semana)’’,

traducao de ‘*Almost never (less than once a week)’’, para
o advérbio sinbnimo ‘‘raramente (uma ou mais vezes por
més)’’. Ambos sdo indicadores de frequéncia, porém, a
sugestao feita pelos pacientes e pais na entrevista cognitiva
foi referida como de mais facil compreensao. Tais acha-
dos sinalizam a importancia da incorporacao das sugestdes
dos respondentes nos processos de adaptacao cultural de
instrumentos e apontam para a necessidade de avaliacao
psicométrica dos itens em estudos posteriores. Também
durante a entrevista cognitiva percebemos que os pacien-
tes de dez a 17 anos compreenderam bem os indicadores de
frequéncia usados nas categorias de resposta do escore, fato
consistente com resultados prévios.?' A facilidade de com-
preensao entre pacientes nessa faixa etaria evidencia que
criancas maiores tém uma boa compreensao dos advérbios
de frequéncia e uma memoria declarativa mais desenvolvida
do que criancas menores de oito anos.?? Essas evidéncias
reforcam a possibilidade do uso de escores de autorrelato
em criancas a partir de oito anos.

A faixa a partir de oito anos foi considerada fator deter-
minante para melhor entendimento dos itens do escore,
principalmente ao considerarmos a capacidade de leitura
e compreensao dos pacientes. Entretanto, nao conseguimos
aplicar o pré-teste para pacientes entre oito e 10 anos, foi
uma limitacao do trabalho. Criangas a partir de oito anos
tém capacidade de discutir e expressar suas experiéncias de
doenca.? O cuidado na metodologia de usar escalas especi-
ficas e adequadas a faixa etaria e de acordo com variagoes
do desenvolvimento cognitivo dos respondentes é critério
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importante para o uso do escore tanto em pesquisa como nha
pratica clinica.?

No item ‘‘Com que frequéncia vocé precisa de mais
tempo para comer do que as outras criancas?’’, as criancas
compreendiam o significado do item, mas nao conseguiam se
relacionar pessoalmente com ele. Isso decorreu, provavel-
mente, do fato de ndo terem a experiéncia de conviver em
ambiente familiar com outras criancas da mesma idade, ja
que sabemos que o comportamento alimentar pode variar
de acordo com a faixa etaria.?’ Outra possivel explicacdo
para esses resultados pode ser a idade dos respondentes,
que, entre 10 e 17 anos, parecem nao se considerar mais
“‘criangas’’. Outros estudos também relatam dificuldades
semelhantes em criancas e adolescentes.?®** A experiéncia
prévia relacionada aos sintomas ou comportamentos medi-
dos pelo item é um aspecto importante a ser considerado em
processos de validacao posteriores do escore. Consideramos
que essas dificuldades de entendimento sejam inerentes a
idade.

Outra dificuldade inerente a faixa etaria pediatrica emer-
giu na entrevista cognitiva com os pais e responsaveis. Os
pais relataram ter certa dificuldade para responder alguns
itens. Isso porque nao sabiam tais informacdes sobre seus
filhos ou porque nao conseguiram observar a crianca o sufi-
ciente para desenvolver uma conclusao a respeito do item.
Tal fato foi observado principalmente em pais de criancas
pequenas, abaixo de cinco anos, com dificuldade de expres-
sar sintomas mais subjetivos como, por exemplo, ‘‘azia’’ e
‘‘enjoo’’. Apesar de sabermos que o uso do relato dos pais ou
responsaveis em criancas é altamente confiavel e valido,?
chamamos a atencao para a interpretacao de itens rela-
cionados a sintomas mais subjetivos, que carregam maior
dificuldade de expressao pelas criancas menores de oito
anos.?>%

A traducao do escore de sintomas da esofagite eosino-
fiica pediatrica (ESEEP) produziu uma escala adaptada a
cultura brasileira, que podera ser introduzida como instru-
mento de investigacao clinica e pesquisa de sintomas para
pacientes com suspeita diagnostica de EEo (anexos 1 e 2
- material suplementar). Estudos posteriores de validacao
do escore devem elucidar os parametros psicométricos dos
itens, em especial aqueles com maior dificuldade de com-
preensao de criangas, adolescentes, pais ou responsaveis
no pré-teste. O ESEEP representa um importante avanco na
avaliacao dos sintomas da EEo, ja que valoriza o relato dos
proprios pacientes que convivem com essa doenca, no cena-
rio de uma doenca de carater cronico, com diagndstico e
acompanhamento invasivos, que requer avaliacao minuciosa
da evolucao dos sintomas para o planejamento terapéutico
adequado.
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