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RESUMO

Introdugdo: A esclerose sistémica (ES) é uma doenca multissistémica, autoimune, caracte-
rizada por disfuncédo fibroblastica e vasculopatia, causando grande impacto na qualidade
de vida (QV). Esta é mensurada por instrumentos ou questionarios, geralmente formulados
em outros idiomas e inseridos em contextos culturais distintos.
Objetivo: Traduzir, adaptar culturalmente e validar para a lingua portuguesa (Brasil) o ques-
tiondrio do Systemic Sclerosis Questionnaire (SySQ) de QV em ES.
Metodologia: Tradugdo e adaptacdo: etapa realizada de acordo com metodologia especifi-
ca de tradugdo de questionarios. Confiabilidade: foi analisada através de trés entrevistas,
realizadas por diferentes entrevistadores, sendo duas no mesmo dia (interobservacao) e
uma terceira apds 14 dias (intraobservagdo). Validade: avaliada pela correlacdo clinica e
pardmetros de QV com os dominios do Sysc. Anédlise estatistica: realizada andlise descri-
tiva da amostra. A reprodutibilidade foi avaliada através de um coeficiente de correlacdo
intraclasse (ICC) e a consisténcia interna pelo coeficiente alfa de Cronbach, ja para analisar
a validade utilizou o coeficiente de correlacdo de Spearman.
Resultados: Foram observados 16 pacientes portadores de ES. Os nossos resultados foram
semelhantes aos do questiondrio original, com a consisténcia interna variando entre 0,73
e 0,93 para cada item. A reprodutibilidade interobservador foi muito boa para todos os do-
minios (a = 0,786 a 0,983), e a intraobservador foi muito boa para o dominio de sintomas
gerais (CCI = 0,916), boa para os dominios de sintomas musculoesqueléticos (CCI = 0,897) e
cardiopulmonares (CCI = 0,842) e razoaveis para o de sintomas gastrintestinais (CCI = 0,686).
Conclusdo: A versdo na lingua portuguesa do SySQ mostrou-se reprodutivel e valida para
nossa populacdo através de metodologia reconhecida para tradugdo e adaptacdo cultural
de questionarios.
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Translation, cultural adaptation and validation into portuguese (Brazil) in
Systemic Sclerosis Questionnaire (SySQ)

ABSTRACT

Keywords:

Systemic sclerosis

Quality of life

Validation of questionnaire

Introduction: Systemic sclerosis (SSc) is a multisystem disease, autoimmune disorder char-
acterized by a fibroblastic disfunction, with significant impact on quality of life (QoL), mea-
sured by instruments or questionnaires that usually were formulated in other languages
and in different cultural contexts.

Objective: Translate into Brazilian Portuguese, cross cultural adaptation and assess the reli-
ability and validity of the Systemic Sclerosis Questionnaire (SySQ).

Methodology: Translation and adaptation: into Portuguese and cross-cultural adaptation
was performed in accordance with studies on questionnaire translation methodology into
other languages. Reliability: it was analyzed using three interviews with different inter-
viewers, two on the same day (interobserver) and the third within 14 days of the first as-
sessment (intraobserver).Validity was assessed by correlating clinical and quality of life
parameters with the domain scores of Sysc. Statistical analysis: a descriptive analysis of
the study sample. Reproducibility was assessed using an intraclass correlation coefficient
(ICC). Internal consistency was assessed using Cronbach’s alpha coefficient. To assess va-
lidity we used Spearman correlation coefficient. Five percent was the level of significance
adopted for all statistical tests.

Results: In the evaluation of the questionnaires, the results were similar to the original
questionnaire, the internal consistency ranging between 0.73 and 0.93 for each item. The
interobserver reproducibility was very good for all domains (« = 0.786 to 0.983) and intrao-
bserver agreement was considered very good for general symptoms domain (ICC = 0.916),
good for musculoskeletal symptoms domain (ICC = 0.897) and cardiopulmonary domain
(ICC = 0.842) and reasonable for gastrointestinal symptoms domain (ICC = 0.686).
Conclusion: The Brazilian Portuguese version of SySQ proved to be reproducible and valid for
our population, using a recognized methodology for translation and cultural adaptation of
questionnaires, as well as to assess the reproducibility and validity.

© 2014 Elsevier Editora Ltda. All rights reserved.

Introducao

A esclerose sistémica (ES) é uma doenca multissistémica, au-
toimune, caracterizada por disfungéo fibroblastica, juntamen-
te com comprometimento microvascular, que culmina em fi-
brose cutanea e de 6rgaos internos.! Clinicamente, a extensao
do envolvimento cutaneo e de érgdos internos pela doenca e
sua gravidade variam intensamente.? A doenga costuma ter
um curso crénico, monofasico e indolente, sendo muito raros
0s casos com surtos de exacerbagao.

O curso da doencga apresenta quadro arrastado e indolente,
sem maiores complica¢des que interfiram significativamen-
te na qualidade de vida do paciente. Porém, pode apresentar
envolvimento cutineo e vascular progressivo, resultando em
consideravel morbidade, com prejuizo na aparéncia fisica e
funcional, o que pode levar a diminui¢do da adequacao social.
Os graves acometimentos gastrintestinal, renal, cardiaco, de
hipertensdo e/ou doenca intersticial pulmonar contribuem
para a mortalidade da doenga, como também para o desem-
penho individual e na sociedade. Poucas condicdes clinicas
costumam causar limitacdo funcional e orgénica tdo signifi-
cativa como a esclerose sistémica, devendo esses aspectos ser
abordados especificamente na avaliagdo desses pacientes.

Nas duas ultimas décadas, os resultados de medidas de
avaliacdo centradas na opinido do paciente demonstram im-
portante papel no estudo de doengas cronicas, além da morbi-

dade e da mortalidade tradicionalmente mensuradas. No Colé-
gio Americano de Reumatologia (ACR) o comité de medidas de
resultados em ensaios clinicos, OMERACT (Outcome Measures
in Rheumatology Clinical Trials),> tem reconhecido a importan-
cia da mensuracdo da fungdo e do bem-estar pela perspectiva
do paciente como critério para determinar melhora clinica.

Medidas fisiolégicas dao informagoes imprescindiveis aos
clinicos, mas frequentemente se correlacionam pouco com a
capacidade funcional e o bem-estar, aspectos com os quais 0s
pacientes estdo mais interessados e familiarizados.

Essas medidas de avaliacdo, cada vez mais utilizadas em
ensaios clinicos, sdo instrumentos ou questionarios que, em
sua grande maioria, foram formulados na lingua inglesa, di-
recionados para utilizagdo na populacdo que fala esse idio-
ma, podendo ser genéricos ou condi¢do-especificos. Portanto,
para que possam ser utilizados em outras popula¢des devem
seguir normas preestabelecidas na literatura para sua tradu-
¢ao num contexto cultural especifico.* E para o uso clinico em
determinada populagdo, essas medidas de avaliagdo necessi-
tam também ter suas propriedades psicométricas validadas
nesse grupo, a fim de se certificar de que realmente avaliam
de forma confidvel o que se propdem. As propriedades de uma
medida sdo a confiabilidade, a validade e a responsividade.

Ruof et al.® desenvolveram um questiondrio que abran-
ge o impacto funcional da esclerose sistémica, assim como
sintomas gerais e viscerais frequentemente referidos pelos
portadores dessa doencga, o Systemic Sclerosis Questionnai-
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re (SySQ) (fig. 1). O questionario foi desenvolvido na lingua
alemd, contendo 32 perguntas dividas em quatro categorias
(sintomas gerais, gastrintestinais, musculoesqueléticos e car-
diopulmonares).

A Escala de Likert graduada de 1 a 4 foi usada para pontuar
os itens, devido a sua facilidade de compreensao, referindo-se

QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA EM ESCLEROSE
SISTEMICA

Obrigado por completar este questionario. Ele nos permitira
saber mais dos problemas do dia a dia que afetam os
pacientes com esclerose sistémica. Também ird nos ajudar

a entendé-los melhor e talvez conseguir melhorar o
tratamento da doenca. Para cada item, marque apenas um
nimero que melhor demonstre o efeito/importancia na sua
vida. Por favor, ndo peca ajuda para responder estas questoes,
porque vocé é a melhor pessoa para saber da sua doenca e
como ela a afeta. Ndo existem respostas certas ou erradas.

Por favor, use essa escala para responder as préximas
questoes:

10 sem dificuldade;

200 com pouca dificuldade;
30 com grande dificuldade;
40 impossivel.

Vocé consegue...

01. Cortar a carne com uma faca? 10 20 30 40

02. Tomar banho e se enxugar sozinho? 10 200 30 40

03. Colocar a meia? 10 20 30 40

04. Passar creme em seu corpo? 10 200 30 40

05. Abrir e fechar uma torneira? 10 200 30 40

06. Levantar-se de uma cadeira que nao tenha apoio para os bragos?
10 20 30 40

07. Deitar-se e levantar-se da cama? 10 20 30 40

08. Caminhar em uma rua plana? 10 20 30 40

09. Subir escadas? 100 200 30 401

10. Comer grandes pedacos de alimentos sem corta-los? 10 20 30 400

11. Comer uma maca? 10 20 30 40

Por favor, use essa escala para responder as préximas
questoes:

10 néo;

200 leve;

300 moderada;
4[] forte.

Vocé sente...

Por favor, use essa escala para responder as proéximas
questoes:

10 néo;

200 de vez em quando;
30 varias vezes;

4[] sempre.

Vocé...

01. Sente fraqueza nas maos ao segurar objetos? 10 20 30 40

02. Deixa cair objetos de sua mao quando os segura? 100 200 30 40
03. Sente dores nas maos? 100 200 300 401

04. Tem as maos frias? 10 20 30 40

05. Tem dificuldades para engolir? 10 200 30 400

06. Sente dores ao engolir alimentos? 10 20 30 40

07. Se engasga durante as refei¢ées? 100 200 30 400

08.Tem azia? 10 20 30 40

09. Sente que o alimento volta apdés engolir? 10 20 30 40

PONTUAGAO Escore Min - Max
Sintomas Gerais (G1 a G8) 0-24
Sintomas gastrintestinais 0-21
(GI1 AGI7)

Sintomas gastroesqueléticos 0-33
(ME1 a ME11)

Sintomas cardiopulmonares 0-18
(CP1 a CPé)

Figura 1 - Questionario de qualidade de vida em esclerose
sistémica traduzido e adaptado para o portugués (Brasil).

a habilidade de realizar uma atividade (1 corresponde a sem
dificuldade e 4 a incapaz), a intensidade dos sintomas (0 cor-
responde a ausente e 4 a muito intenso) e a frequéncia dos sin-
tomas (1 corresponde a nunca e 4 a sempre). Demonstrou ser
uma medida valida e reprodutivel na populacao estudada.

No Brasil ainda ndo se dispde de questionarios especificos
para avaliagdo dos pacientes com ES validados para uso em
nossa populagdo. O objetivo deste estudo é traduzir para o
portugués brasileiro, adaptar discrepancias culturais e validar
o questiondrio SySQ, para que possa ser utilizado na pratica
clinica e em ensaios clinicos envolvendo pacientes com ES no
Brasil.

01. Dores nos dedos ao tocar ou segurar objetos? 10 200 30 400

02. Rigidez nas maos? 10 200 30 400

03. Rigidez nos bragos? 10 20 30 40

04. Rigidez nas pernas? 10 20 30 40

05. Dores nas maos quando faz frio? 10 200 30 40

06. Dores nos pés quando faz frio? 10 20 30 40

07. Falta de ar ao caminhar em uma rua plana? 10 200 30 40

08. Falta de ar ao subir uma escada (2 escadas de cerca de 10
degraus) 10 20 30 400

09. Falta de ar ao trocar de roupa? 10 200 300 400

Vocé tem...

10. Tosse? 10 20 30 40
11. Catarro no peito? 10 200 30 40
12. Dificuldade em respirar fundo? 10 200 30 400

Metodologia

Foram selecionados aleatoriamente para compor a amostra 16
pacientes portadores de ES, atendidos no servico de Reumato-
logia da Universidade Federal da Paraiba, provenientes de diver-
sas localidades do Estado da Paraiba, preenchendo os critérios
de inclusao da pesquisa: idade entre 18 e 65 anos, ter diagnoés-
tico de esclerose sistémica segundo os critérios do American
College of Rheumatology (ACR) e auséncia de deméncia ou
déficit cognitivo. Os participantes foram caracterizados a par-
tir de um protocolo contendo dados sociodemogréficos e clini-
cos. Foram avaliados quanto ao estado funcional pelo Health
Assessment Questionnaire com a escala visual analdgica (EVA)
para esclerose sistémica (SHAQ), e quanto a qualidade de vida
através do Medical Outcomes Study 36-Item Short Form Health
Survey (SF-36). Os questiondrios foram aplicados aos pacientes
por entrevistadores, dado o nivel sociocultural da populacéo es-
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tudada. Os dados foram catalogados em planilha do Excel 2010
e analisados pelo software SPSS versao 20.

Tradugdo e adaptagdo cultural

A traducdo e a adaptacdo cultural seguiram a metodologia,
utilizada por outros estudos, sugerida por Falcao et al.” O ins-
trumento foi inicialmente traduzido para o portugués por um
tradutor fluente em alemao (gerando a versao n° 1 em portu-
gués). Em seguida, a traducdo inicial foi vertida a lingua origi-
nal (back translation), que entao foi comparada ao instrumento
original. As discrepancias encontradas foram analisadas por
um reumatologista e um clinico, junto aos tradutores que par-
ticiparam das etapas anteriores, adequando-as até se originar
uma versdo n° 2 em portugués. Nesta etapa foi analisada a
equivaléncia semantica, baseada na correspondéncia grama-
tical e de vocabulario, a equivaléncia idiomatica, a traducdo
de expressoes idiomaticas e, ainda, a equivaléncia conceitu-
al, uma vez que os termos podem ter equivaléncia seméntica
sem que haja a de conceito. Essa versao foi entdo aplicada
a um grupo de cinco pacientes, sendo acrescentada a cada
uma das questdes a opgdo “ndo aplicavel”, com a finalidade
de identificar questdes que ndo foram compreendidas ou
nao sdo utilizadas regularmente pela nossa populacao, assim
consideradas culturalmente inadequadas. As questdes que
apresentaram indice maior que 25% de respostas “ndo aplica-
veis” foram analisadas pelo comité e, entdo, substituidas por
outras com o mesmo conceito. Essas modificagcdes geraram
novas versoes do questiondrio, que foram reaplicadas a esses
pacientes até que nenhum item fosse considerado “néo apli-
cavel” por mais de 15% dos pacientes, gerando a versdo final
do questionario em portugués.

Avaliacgdo das medidas psicométricas do questiondrio

A confiabilidade da versdo final do questionario traduzido foi
avaliada através de trés entrevistas com cada paciente, sendo
duas realizadas no mesmo dia por dois entrevistadores diferen-
tes (entrevistador 1 e 2), para avaliar a reprodutibilidade inte-
robservador, e a terceira 14 dias apds a primeira avaliagdo pelo
entrevistador 1, quando se avaliou a reprodutibilidade intrao-
bservador. No primeiro caso utilizou-se o coeficiente de corre-
lagdo intraclasse (CCI), enquanto para analise da consisténcia
interna das questdes foi calculado o alfa de Cronbach.

Validagdo

Avalidade do questionario foi avaliada através da verificagdo da
relagdo dos seus escores por dominio com os de questiondrios
preexistentes, de avaliacdo funcional, HAQ e s-HAQ, e de quali-
dade de vida, SF-36. Foi utilizado o coeficiente de correlagdo de
Spearman.

Resultados

Foram analisados 16 pacientes portadores de ES, sendo 13 do
sexo feminino (13/16) e trés do sexo masculino (3/16). A média
de idade foi de 45,5 anos, e a caracterizacdo sociodemografica e
clinica estd descrita na tabela 1.

O questiondrio foi traduzido conforme a metodologia su-
pracitada. No pré-teste, duas questoes foram consideradas
como “nao aplicaveis” pelos pacientes. A pergunta “Vocé con-
segue levantar-se de uma cadeira sem a ajuda dos bragos?” nao foi
entendida por quatro dos cinco pacientes, que referiram nao
compreender o sentido do brago, se era o seu préprio braco ou
o brago da cadeira. Apds andlise do comité, a questdo foi mo-
dificada para “Vocé consegue levantar-se de uma cadeira que ndo
tenha apoio para os bragos?” Outra questdo ndo entendida foi
“Vocé tem regurgitacdo?”, quando novamente quatro entre cinco
pacientes ndo compreenderam, sendo necessaria a explicagao
adicional: “O alimento volta apés as refei¢des?”. Esta pergunta foi
modificada pelo comité para “Sente que o alimento volta apds en-
golir?” Essas modifica¢gdes geraram uma nova versao do ques-
tionario, que foi reaplicada ao grupo de cinco pacientes quando
nenhum item foi considerado como “nao aplicavel” por mais
de 15% dos pacientes, ap6s a reformulacdo da questao.

O valor dos escores obtidos pelos pacientes por dominio
do SySQ esta apresentado na tabela 2.

A consisténcia interna entre os dominios e para cada do-
minio é mostrada na tabela 3, utilizando o alfa de Cronbach,
bem como a reprodutibilidade interobservador, através do
Coeficiente de Correlacdo Intraclasse.

Tabela 1 — Caracteristicas socioeconémicas e clinicas dos

16 pacientes portadores de esclerose sistémica

Género
Masculino 3
Feminino 13
Idade (anos)
Média 44,96
Etnia
Branco 5
Negro 3
Pardo 8
Escolaridade
Analfabeto 0
Ensino Fundamental Incompleto 9
Ensino Fundamental Completo 1
Ensino Médio Incompleto 2
Ensino Médio Completo 3
Ensino Superior Incompleto 0
Ensino Superior Completo 1
Forma de acometimento clinico
Sintomas gerais 16
Gastrintestinal 6
Musculoesquelético 10
Cardiopulmonar 10
Renal 0
Subtipo da esclerose sistémica
Difusa 12
Limitada 2
Sine 0
Overlap 2
Lupus eritematoso sistémico 1
Artrite reumatoide 1
Fendémeno de Raynaud (FRy)
Pacientes com FRy 15
Média de tempo (anos) 5
Gravidade (0 - 10) 4,81
Média de crises por semana 4,93
Duracdo da doenca (anos)
Média 9,33
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Comparamos o questiondrio traduzido com outros ins-
trumentos ja validados na literatura, o questiondario genéri-
co de qualidade de vida SF-36, um questionario de avaliacdo
funcional HAQ acrescido a escala visual analégica para sin-
tomas de ES, compondo o Scleroderma HAQ (sHAQ).

Os dominios do SySQ foram comparados com os domi-
nios do SF-36, conforme mostra a tabela 4. O dominio de
sintomas gerais do SySQ mostrou forte correlagdo com o do-
minio aspectos sociais do SF-36, moderada correlacdo com
os dominios dor, estado geral e vitalidade do SF-36. Foi en-
contrada ainda forte correlacdo entre o dominio sintomas
musculoesqueléticos e o dominio emocional do SF-36, além
de moderada correlagdo com os dominios capacidade fun-

cional, dor, aspectos fisicos e sociais do SF-36. O dominio de
sintomas cardiopulmonares do SySQ obteve forte correlagao
com a capacidade funcional do SF-36 e moderada correlacdo
com os dominios aspectos fisicos, dor e estado geral. O do-
minio de sintomas gastrintestinais do SySQ néo se correla-
cionou com os dominios do SF-36.

A tabela 5 mostra o nivel de correlacao entre os dominios
do SySQ e do HAQ, porém nao houve significancia relevante
estatisticamente. J4 a tabela 6 mostra a correlacdo entre os
dominios do SySQ e os dominios da escala visual analégica
(EVA) para ES do sHAQ. Foi encontrada correlacédo forte entre
o dominio de sintomas gastrintestinais do SySQ e o envolvi-
mento pulmonar do sHAQ.

Tabela 2 - Escores obtidos por dominio do questionario SySQ dos 16 pacientes portadores de esclerose sistémica

Dominios Minimo Maximo Média Desvio-padrao
Sintomas gerais (0 a 24) 0 21 9,8 6,9
Sintomas gastrintestinais (0 a 21) 0 21 7,4 4,9
Sintomas musculoesqueléticos (0 a 33) 1 24 12,2 7,2
Sintomas cardiopulmonares (0 a 18) 0 16 5 4,8

Tabela 3 - Consisténcia interna e reprodutibilidade do questionario SySQ nos 16 pacientes portadores de esclerose

sistémica utilizando alfa de Cronbach e coeficiente de correlacdo intraclasse, respectivamente

Dominios Interobservador Intraobservador
Sintomas gerais 0,983 0,916
Sintomas gastrintestinais 0,786 0,647
Sintomas musculoesqueléticos 0,959 0,897
Sintomas cardiopulmonares 0,924 0,842
Consisténcia interna entre os dominios 0,765

Tabela 4 - Correlacdo entre os dominios do SySQ e os dominios do SF-36

SySQ SF-36 Sintomas Gerais Sintomas Sintomas Sintomas
Gastrointestinais Musculoesqueléticos Cardiopulmonares

Capacidade funcional -0,459 -0,190 -0,656° -0,7252
Aspectos fisicos -0,473 -0,344 -0,633° -0,545°
Dor -0,559° 0,255 -0,662° -0,5022
Estado geral -0,600° 0,164 -0,672° -0,5112
Vitalidade -0,619° 0,025 -0,352 -0,094
Aspectos sociais -0,707° 0,203 -0,5412 -0,288
Emocional -0,390 0,258 -0,782° -0,160
Satde mental -0,246 -0,19 -0,457 -0,090
2p < 0,05.

bp < 0,01.

Tabela 5 - Correlacdo entre os dominios do SySQ e os dominios do HAQ e sHAQ

SySQ HAQ e sHAQ Sintomas Gerais Sintomas Sintomas Sintomas
Gastrintestinais Musculoesqueléticos Cardiopulmonares
Vestir-se 0,150 0,184 0,061 0,162
Levantar-se -0,083 0,118 0,188 0,199
Alimentar-se 0,253 0,199 0,158 0,929
Caminhar -0,011 0,091 0,207 0,104
Higiene pessoal -0,84 0,172 0,134 0,002
Alcancar objetos 0,152 0,079 0,134 0,203
Apreender objetos 0,272 0,222 0,238 0,230
Outras atividades 0,019 0,156 0,179 0,231
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Tabela 6 — Correlacao entre os dominios do SySQ e os dominios da Escala Visual Analégica para ES (SHAQ)

SySQ EVA Sintomas gerais Sintomas Sintomas Sintomas
gastrintestinais musculoesqueléticos cardiopulmonares

Fendémeno de Raynaud 0,133 0,351 0,058 0,400
Gastrintestinal 0,108 0,203 0,340 0,389
Envolvimento pulmonar -0,215 0,724a -0,003 0,344

Dor 0,189 0,07 -0,003 0,099

Gravidade da doenca 0,407 0,024 0,281 0,380

ap < 0,01

Discussio intraobservador foi considerada muito boa para o dominio

Medidas de avaliagdo centradas na percepcao do paciente
tém sido cada vez mais usadas como ferramentas para de-
terminar a melhora clinica em ensaios clinicos e na pratica
clinica. Para uso clinico em determinada populacdo essas
medidas de avaliagdo precisam ter suas propriedades psi-
cométricas validadas nesta populacdo a fim de se certificar
que realmente elas avaliam de forma confiavel aquilo a que
se propoem.

No Brasil ndo se dispde de instrumentos especificos na
lingua portuguesa para avaliar os pacientes portadores de
ES. Ao contrario de outras doengas reumatolégicas, sdo es-
cassos na literatura questionarios condigdo-especificos para
avaliar pacientes com ES. Em ensaios clinicos envolvendo
esse grupo de pacientes utiliza-se comumente o Health As-
sessment Questionnaire (HAQ) Disability Index, um questio-
nario que avalia a capacidade funcional, desenvolvido com
pacientes portadores de artrite reumatoide.

Ruof et al.® desenvolveram um questionario autoadmi-
nistrado na lingua aleméa que abrange sintomas especificos
(gerais, gastrintestinais e cardiopulmonares) e limitacao
funcional causados pela ES. A sintomatologia geral descrita
foi dor, rigidez e frieza cutneas. Os sintomas musculoes-
queléticos analisados foram alteragdes no desempenho de
fungdes complexas motoras, na forca em maos, na eleva-
¢do dos membros e no andar. Os sintomas cardiopulmo-
nares avaliados foram dispneia e sintomas de vias aéreas
superiores (tosse, expectoracdo e limitacdo da inspiracao),
os gastrintestinais foram azia, regurgitacao, dificuldade de
deglutir e de se alimentar.

Uma limitacdo deste questionario é o fato de ndo avaliar
itens importantes como o fendmeno de Raynaud e o envol-
vimento renal, que nao sao captados pelo SySQ; apesar dis-
so, ele capta melhor os sintomas viscerais da doenga quan-
do comparado a outros instrumentos publicados.

Em nosso estudo o questiondrio traduzido mostrou-se
reprodutivel, o que atesta sua fidedignidade, sugerindo que
ele pode ser usado para avaliar pacientes com ES. No Brasil
esta medida é importante, uma vez que algumas questdes
tiveram que ser modificadas na fase de adaptagao cultural
do questionério. Nossos resultados se assemelham aos obti-
dos para o questionario original, que demonstrou consistén-
cia interna variando entre 0,73 e 0,93 para cada item. Apesar
da amostra pequena de pacientes, justificada pela raridade
da doenca, ndo houve prejuizos maiores nas andlises esta-
tisticas utilizadas devido ao rigor da metodologia adotada.

A reprodutibilidade interobservador foi boa para todos os
dominios (« variando de 0,786 a 0,983). A reprodutibilidade

de sintomas gerais (CCI = 0,916), boa para os dominios de
sintomas musculoesqueléticos (CCI = 0,897) e cardiopulmo-
nares (CCI = 0,842), e razoavel para o dominio de sintomas
gastrintestinais (CCI = 0,686). Portanto, o questionario é
considerado reprodutivel. De forma semelhante, o instru-
mento original obteve « > 0,65 para todos os dominios.

Para testar a validade do questiondrio comparamos suas
pontuacgoes com as obtidas em questiondrios ja validados
na literatura, sabendo que nao seriam os melhores instru-
mentos para comparar, uma vez que ndo sdo especificos
para a doenga como o SySQ.

Entre todos os dominios do SySQ, o que apresentou maior
numero de correlacdes clinicamente satisfatérias com os
dominios do SF -36 foi o de sintomas musculoesqueléticos,
seguido pelos dominios de sintomas gerais e cardiopulmo-
nares, ja que este é um questiondrio mais abrangente. O
dominio de sintomas gastrintestinais s6 apresentou corre-
lacdo com o dominio de envolvimento pulmonar do sHAQ.

Cruz-Dominguez et al. traduziram o questionadrio para a
lingua espanhola com pacientes mexicanos, apresentando
resultados semelhantes mas fraca correlacdo com o indice
de gravidade da doenca (p = 0.526, p < 0.0001). Em nosso ser-
vigo ndo dispomos dos exames necessarios para classifica-
cdo da gravidade da doenga, sendo esta, portanto, excluida
da avaliagao dos pacientes.

Nao foi observada correlacdo estatisticamente signifi-
cante com os dominios do HAQ, questiondrio de avaliacdo
funcional, o que pode ser justificado pelo fato de o SySQ ser
um questionario mais abrangente em relac¢do aos sintomas
causados pela ES.

Khanna e Merkel® afirmam que houve grande progres-
so no desenvolvimento e na validagdo de medidas de ava-
liacdo em ES, e que estas caminham cada vez mais para
a abrangéncia dos sistemas envolvidos especificamente
em ES.

Uma lacuna deste questiondrio é que néo avalia o feno-
meno de Raynaud nem o envolvimento renal, importantes
manifestacdes da doenga, porém o autor sugere que se uti-
lize uma escala visual analégica para o fendmeno de Ray-
naud e exame fisico (medida da presséo arterial) e laborato-
riais (ureia e creatinina séricos) para o envolvimento renal.®

A versdo na lingua portuguesa do SySQ mostrou-se re-
produtivel e valida para uso em nossa populacio, utilizan-
do metodologia reconhecida para traducdo e adaptagdo
cultural de questiondrios, bem como para avaliar a repro-
dutibilidade e a validade. Sdo necessarios estudos que ava-
liem sua sensibilidade de resposta a mudancas clinicas ao
longo do tempo.
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