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A gente vai embora 

 

A GENTE VAI EMBORA e fica tudo aí, os planos a longo prazo e as tarefas de casa, as 

dívidas com o banco, as parcelas do carro novo que a gente comprou para ter status. 

A GENTE VAI EMBORA sem sequer guardar as comidas na geladeira, tudo apodrece, a 

roupa fica no varal. 

A GENTE VAI EMBORA, se dissolve e some toda a importância que pensávamos que 

tínhamos, a vida continua, as pessoas superam e seguem suas rotinas normalmente. 

A GENTE VAI EMBORA as brigas, as grosserias, a impaciência, a infidelidade, serviram 

para nos afastar de quem nos trazia felicidade e amor. 

A GENTE VAI EMBORA e todos os grandes problemas que achávamos que tínhamos se 

transformam em um imenso vazio, não existem problemas. 

Os problemas moram dentro de nós. 

As coisas têm a energia que colocamos nelas e exercem em nós a influência que permitimos. 

A GENTE VAI EMBORA e o mundo continua caótico, como se a nossa presença ou ausência 

não fizesse a menor diferença. Na verdade, não faz. 

Somos pequenos, porém, prepotentes. Vivemos nos esquecendo de que a morte anda sempre à 

espreita. 

   A GENTE VAI EMBORA, pois é. É bem assim: Piscou, a vida se vai... 

A GENTE VAI EMBORA e somos rapidamente substituídos no cargo que ocupávamos na 

empresa.  

As coisas que sequer emprestávamos são doadas, algumas jogadas fora. 

Quando menos se espera, A GENTE VAI EMBORA. 

Aliás, quem espera morrer 

Se a gente esperasse pela morte, talvez a gente vivesse melhor. 

Talvez a gente colocasse nossa melhor roupa hoje, fizesse amor hoje, talvez a gente comesse 

a sobremesa antes do almoço. 

Quem sabe, a gente entendesse que não vale a pena se entristecer com as coisas banais e 

respeitasse mais as pessoas. 

O tempo voa. 

A partir do momento que a gente nasce, começa a viagem veloz com destino ao fim – e ainda 

há aqueles que vivem com pressa! 

Sem se dar o presente de reparar que cada dia a mais é um dia a menos, porque A GENTE 

VAI EMBORA o tempo todo, aos poucos e um pouco mais a cada segundo que passa. 

O QUE VOCÊ ESTÁ FAZENDO COM O POUCO TEMPO que lhe resta?! 

Que possamos ser cada dia melhores e que saibamos reconhecer o que realmente importa 

nessa passagem pela Terra!!! 

Até porque, A GENTE VAI EMBORA 

Jaqueline Reinelli 
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“A persistência é a chave para o êxito” 
 

Charles Chaplin 



 

RESUMO 

 

JESUS, G. J. Interpretabilidade dos Escores da Medida Genérica DISABKIDS-37 para Doenças 

Crônicas Não Transmissíveis (MGDC-37). 2023. Tese (Doutorado em Ciências) - Escola de 

Enfermagem de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo. Ribeirão Preto, São Paulo, 2023. 

Introdução: As Doenças Crônicas Não Transmissíveis são as principais causas de 

morbimortalidade no mundo, responsáveis por 70% das mortes globais e 74% das causas de 

mortes no Brasil e, pelo fato de estarem associadas ao elevado número de mortes prematuras, 

perda de qualidade de vida e impactos econômicos negativos para indivíduos, famílias e a 

sociedade em geral, desde 2003, a Organização Mundial de Saúde têm destacado a necessidade 

de atenção para mudanças no cenário epidemiológico, com a relevância da atenção às crianças 

e aos adolescentes. O instrumento DISABKIDS Chronic Generic Measure long form 37 

utilizado para mensuração da Qualidade de Vida de crianças e adolescentes com Doenças 

Crônicas Não Transmissíveis, tem sido traduzido e adaptado para várias culturas e idiomas de 

forma a ser aplicado por pesquisadores e por profissionais da saúde. Pesquisadores do Grupo 

de Pesquisa sobre Medidas em Saúde cadastrado no diretório dos Grupos de Pesquisa do 

Conselho Nacional de Desenvolvimento Científico e Tecnológico, disponibilizaram a versão 

brasileira denominada Medida Genérica DISABKIDS-37 para Doenças Crônicas Não 

Transmissíveis, objeto deste estudo. Objetivos: Disponibilizar os escores para 

Interpretabilidade da Medida Genérica DISABKIDS-37 para crianças e adolescentes brasileiros 

com Doenças Crônicas Não Transmissíveis, versões Patient Reported Outcomes e Observer 

Reported Outcomes. Método: Estudo transversal com população constituída de crianças e 

adolescentes brasileiros com Doenças Crônicas Não Transmissíveis e seus respectivos pais ou 

cuidadores. A amostra foi composta por 306 participantes. Os dados foram coletados em 

instituições de saúde do estado de São Paulo e Maranhão. Para os resultados, são apresentados 

os escores brutos, escores padronizados, percentis e t-escores dos escores de Qualidade de Vida 

nas dimensões Independência, Emocional, Inclusão Social, Exclusão Social, Limitação, 

Tratamento e Total, respectivamente, das versões do Instrumento, segundo adaptação e 

validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Resultados: De forma global, a Medida 

Genérica DISABKIDS – 37 para Doenças Crônicas Não Transmissíveis discriminou o impacto 

negativo das Doenças Crônicas Não Transmissíveis, nos atributos Qualidade de Vida, de 

crianças e de adolescentes, na sua percepção ou na percepção de seus pais ou cuidadores, sendo 

maior no Brasil do que na Europa. Este resultado foi observado na maioria das dimensões, para 

crianças e adolescentes e em 50% das dimensões para seus pais ou cuidadores. Considerações 

Finais: Este trabalho é um avanço no conhecimento científico e finaliza o longo e produtivo 

caminho da adaptação do DISABKIDS Chronic Generic Measure long form 37 para o Brasil. 

Os resultados apresentados mostram escores de fácil interpretação que podem ser agora 

utilizados na produção de resultados válidos e fidedignos pelos envolvidos no cuidado à saúde 

da população de crianças e adolescentes no Brasil.  

Descritores: Criança; Adolescente; Doenças Não Transmissíveis; Padrões de Referências; 

Qualidade de Vida. 

 

 

 

 



 

 

ABSTRACT 

 

JESUS, G. J. Interpretability of the DISABKIDS-37 Generic Measure Scores for Chronic 

Noncommunicable Diseases (MGDC-37). Dissertation (Doctoral program in sciences) - 

University of São Paulo at Ribeirão Preto College of Nursing. Ribeirão Preto, São Paulo, 2023. 

Introduction: Chronic Non-Communicable Diseases are the main causes of morbidity and 

mortality in the world, responsible for 70% of global deaths and 74% of the causes of deaths in 

Brazil and, because they are associated with a high number of premature deaths, loss of quality 

of life and negative economic impacts for individuals, families and society in general, since 

2003 the World Health Organization has highlighted the need to pay attention to changes in the 

epidemiological scenario, with the relevance of attention to children and adolescents. The 

DISABKIDS Chronic Generic Measure long form 37 used to measure the Quality of Life of 

children and adolescents with Chronic Non-Communicable Diseases, has been translated and 

adapted to various cultures and languages to be applied by researchers and health professionals. 

Researchers from the Research Group on Health Measures, registered in the directory of 

Research Groups of the Brazilian National Council for Scientific and Technological 

Development, have made available the Brazilian version called the DISABKIDS-37 Generic 

Measure Scores for Chronic Noncommunicable Diseases, which is the subject of this study. 

Objectives: To make available the DISABKIDS-37 Generic Measure Scores for Brazilian 

children and adolescents with Chronic Noncommunicable Diseases, Patient Reported 

Outcomes and Observer Reported Outcomes versions. Method: Cross-sectional study with a 

population consisting of Brazilian children and adolescents with Chronic Non-Communicable 

Diseases and their respective parents or caregivers. The sample consisted of 306 participants. 

Data were collected in health institutions in the states of São Paulo and Maranhão. For the 

results, it was showed the raw scores, standardized scores, percentiles and t-scores of the 

Quality of Life scores in the Independence, Emotional, Social Inclusion, Social Exclusion, 

Limitation, Treatment and Total dimensions, respectively, of the versions of the Instrument, 

according to adaptation and validation for Brazil and DISABKIDS Group Europe. Results: In 

general, the DISABKIDS-37 Generic Measure Scores for Chronic Noncommunicable Diseases 

discriminated the negative impact of Chronic Non-Communicable Diseases on the attributes of 

Quality of Life of children and adolescents, in their perception or their parents or caregivers' 

perception, being higher in Brazil than in Europe. This result was observed in most dimensions 

for children and adolescents and in 50% of the dimensions for their parents or caregivers. Final 

considerations: This study is an advance in scientific knowledge and completes the long and 

productive journey of adapting the DISABKIDS Chronic Generic Measure long form 37 to 

Brazil. The results showed easy-to-interpret scores that can now be used to produce valid and 

reliable results for those involved in the health care of children and adolescents in Brazil.  

Descriptors: Child; Adolescent; Noncommunicable Diseases; Reference Standards; 

Quality of Life. 

 



 

RESUMEN 
 

JESUS, G. J. Interpretabilidad de las puntuaciones de la Medida Genérica DISABKIDS-

37 para Enfermedades Crónicas No Transmisibles (MGDC-37). 2023. Tesis (Doctorado en 

Ciencias) - Escuela de Enfermería de Ribeirão Preto de la Universidad de São Paulo. Ribeirão 

Preto, São Paulo, 2023. 

Introducción: Las Enfermedades Crónicas No Transmisibles son las principales causas de 

morbilidad y mortalidad en el mundo, responsables del 70% de las muertes globales y del 74% 

de las causas de muerte en Brasil y, debido a que están asociadas con un alto número de muertes 

prematuras, pérdida de calidad de vida e impactos económicos negativos en los individuos, las 

familias y la sociedad en general, desde 2003, la Organización Mundial de la Salud ha resaltado 

la necesidad de prestar atención a los cambios en el escenario epidemiológico, con la relevancia 

de la atención a los niños y adolescentes. El instrumento DISABKIDS Chronic Generic Measure 

long form 37 utilizado para medir la Calidad de Vida de niños y adolescentes con Enfermedades 

Crónicas No Transmisibles, ha sido traducido y adaptado a diversas culturas e idiomas para ser 

aplicado por investigadores y profesionales de la salud. Investigadores del Grupo de 

Investigación en Medidas de Salud registrados en el directorio de Grupos de Investigación del 

Consejo Nacional de Desarrollo Científico y Tecnológico, pusieron a disposición la versión 

brasileña denominada Medida Genérica DISABKIDS-37 para Enfermedades Crónicas No 

Transmisibles, objeto de este estudio. Objetivos: Hacer disponibles las puntuaciones del 

Medida Genérica DISABKIDS-37 para niños y adolescentes brasileños con Enfermedades 

Crónicas No Transmisibles, versiones Patient Reported Outcomes y Observer Reported 

Outcomes. Método: Estudio transversal con población compuesta por niños y adolescentes 

brasileños con Enfermedades Crónicas No Transmisibles y sus respectivos padres o cuidadores. 

La muestra fue compuesta por 306 participantes. Los datos fueron recolectados en instituciones 

de salud de los estados de São Paulo y Maranhão. Para los resultados, se utilizaron los puntajes 

brutos, puntajes estandarizados, percentiles y puntajes t de los puntajes de Calidad de Vida en 

las dimensiones Independencia, Emocional, Inclusión Social, Exclusión Social, Limitación, 

Tratamiento y Total, respectivamente, de las versiones del Instrumento, según adaptación y 

validación para Brasil y Grupo DISABKIDS Europa. Resultados: En general, el Medida 

Genérica DISABKIDS – 37 para Enfermedades Crónicas No Transmisibles discriminó el 

impacto negativo de las Enfermedades Crónicas No Transmisibles en los atributos de Calidad 

de Vida de niños y adolescentes, en su percepción o en la percepción de sus padres o cuidadores, 

siendo mayor en Brasil que en Europa. Este resultado se observó en la mayoría de las 

dimensiones, para niños y adolescentes, y en el 50% de las dimensiones para sus padres o 

cuidadores. Consideraciones finales: Este estudio es un avance en el conocimiento científico 

y completa el largo y productivo camino de adaptación del DISABKIDS Chronic Generic 

Measure long form 37 para el idioma portugués de Brasil. Los resultados presentados muestran 

puntuaciones de fácil interpretación que pueden ser utilizadas para producir resultados válidos 

y confiables por los involucrados en la atención de la salud de la población de niños y 

adolescente en Brasil. 

 

Descriptores: Niño; Adolescente; Enfermedades no transmisibles; Estándares de 

referencia; Calidad de vida
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1 INTRODUÇÃO 

 

1.1 DOENÇAS CRÔNICAS NÃO TRANSMISSÍVEIS NA INFÂNCIA E NA 

ADOLESCÊNCIA  

   

As Doenças Crônicas Não Transmissíveis (DCNT), assim como as doenças 

transmissíveis, como a tuberculose e a Acquired Immunodeficiency Syndrome (AIDS), são 

categorizadas como Condições Crônicas (CC) e compartilham características similares, tais 

como a necessidade de cuidado contínuo, a gestão dos sintomas e um enfoque de atenção ao 

longo do tempo, incluindo a dimensão temporal, bem como a necessidade de interromper e 

incorporar rotinas de vida (Moreira et al., 2017). 

A Organização Mundial de Saúde (OMS) define como DCNT as doenças 

cerebrovasculares, cardiovasculares, diabetes mellitus, doenças respiratórias obstrutivas, asma 

e neoplasias, que apresentam diversos fatores de risco em comum. Também inclui no rol as 

doenças neurológicas, bucais, ósseas e articulares, oculares e auditivas, a osteoporose, bem 

como as desordens genéticas e os transtornos mentais. Consistem em doenças de origem não 

infecciosa, etiologia múltipla, muitos fatores de risco, longos períodos de latência, curso 

prolongado e, associação a deficiências e incapacidades funcionais (WHO, 2005), 

apresentando-se como um problema de saúde global (WHO, 2020). As DCNT são as principais 

causas de morbimortalidade no mundo, responsáveis por 70% das mortes globais e 74% das 

causas de mortes no Brasil (WHO, 2020).  

Embora, as DCNT não possuam causas claramente definidas em detrimento à sua 

etiologia múltipla, os avanços na biomedicina permitem identificar vários fatores de risco. Os 

"não modificáveis," como sexo, idade e predisposição genética e, os "comportamentais," que 

incluem tabagismo, hábitos alimentares, inatividade física, consumo de álcool e outras 

substâncias. Esses fatores contribuem para o desenvolvimento do excesso de peso, obesidade, 

aumento da pressão arterial e elevação dos níveis de colesterol. Além disso, os fatores de risco 

comportamentais podem ser agravados por influências socioeconômicas, culturais e 

ambientais (Brasil, 2021). 

 Em geral, os países em desenvolvimento tendem a apresentar uma capacidade mais 

limitada para responder ao aumento das DCNT, conduzindo a diagnósticos errados, à falta de 

tratamento adequado e, portanto, a taxas de mortalidade mais elevadas (Guariguata; 

Jeyaseelan, 2019).  

 Nos países em desenvolvimento observa-se prevalência de multimorbidades e 
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mortalidade por DCNT em todos os níveis socioeconômicos (WHO, 2020). No Brasil, 

inclusive, aqueles pertencentes a grupos sociais mais vulneráveis, como mulheres, negros e 

principalmente aqueles com menos anos de estudo e sem seguro de saúde são os mais atingidos 

pelas DCNT (Malta et al., 2021; WHO, 2020).  

 As DCNT mais prevalentes no Brasil são: hipertensão (26,3%), diabetes mellitus 

(9,1%) e depressão (7,2%) (Brasil, 2021). Dentre os fatores de risco relacionados ao estilo de 

vida mais comuns em pessoas com estas comorbidades, estão: o uso do tabaco, o consumo de 

bebida alcoólica e consumo de alimentos não saudáveis, além do sedentarismo ou baixa prática 

de atividade física (Malta et al., 2020). Neste sentido, a literatura elucida que a maior parte das 

mortes prematuras pode ser evitável pela incorporação de práticas saudáveis desde a infância, 

dado que as principais causas das DCNT envolvem fatores de risco que podem ser modificados 

(Brasil, 2011; WHO, 2020). 

Pelo fato de as DCNT estarem associadas ao elevado número de mortes prematuras, 

perda de Qualidade de Vida (QV) e impactos econômicos negativos para indivíduos, famílias 

e a sociedade em geral, desde 2003, a OMS tem destacado a necessidade de atenção para 

mudanças no cenário epidemiológico, com a relevância da atenção às crianças e aos 

adolescentes (Malta, 2014; WHO, 2003).  

Na perspectiva do enfrentamento do problema, em 2011, a Organização das Nações 

Unidas (ONU) idealizou a primeira Reunião de Alto Nível (HLM) da ONU sobre doenças não 

transmissíveis (DCNT) em busca da adesão dos países ao tema (UN, 2015). 

A reunião da ONU culminou, em 2013, no Plano Global de DCNT da OMS (ONU, 

2015) e, no ano de 2015, em sua inclusão na Agenda 2030 para o Desenvolvimento 

Sustentável, sendo pactuado nos Objetivos do Desenvolvimento Sustentável (ODS) além do 

compromisso de reduzir a mortalidade prematura por DCNT em um terço, também diminuir 

as disparidades relacionadas a essas mortes (UN, 2015). 

O Ministério da Saúde (MS) do Brasil, na sua Portaria 483, de 1/4/2014, estabeleceu 

uma política pública para o cuidado das DCNT, redefinindo a Rede de Atenção à Saúde das 

Pessoas com DCNT no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) e estabelecendo diretrizes 

para a organização das suas linhas de cuidado, tendo conceituado DCNT de modo amplo como 

condições de longa duração, em geral incuráveis, não transmissíveis, podendo deixar sequelas, 

impor limitações às funções do indivíduo e requerer adaptação (Brasil, 2014). 

Segundo relatório Global Burden of Disease Study (2019), publicado em 2021, ocorreram 1,49 

milhões de mortes (intervalo de incerteza de 95% 1,39-1,59) em todo o mundo no ano de 2019 em pessoas 

com idades entre 10 e 24 anos, das quais 61% ocorreram em homens. Entre os adolescentes, 32,7% de 
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todas as mortes foram causadas por lesões de transporte, lesões não intencionais ou violência e conflito 

interpessoal, 32,1% foram devidos a causas transmissíveis, nutricionais ou maternas, 27,0% foram devidos 

a DCNT e 8,2% foram devido a automutilação (GBD, 2021).  

Em estudo de revisão de literatura, Moreira, Gomes e Sá (2014), apresentaram 

algumas características para definição de DCNT em crianças e adolescentes. De acordo com 

esses autores, uma DCNT é definida por persistir por um período superior a três meses ou por 

demonstrar a ocorrência de um episódio clínico em três ou mais ocasiões durante o último ano, 

afetar as áreas específicas de sociabilidade na infância e demandar suporte para funções 

humanas relacionadas à interação, comunicação, expressão e requisitos tecnológicos para a 

vida. É caracterizada pela vulnerabilidade e, pode estar associada a alterações nas condições 

físicas, emocionais, de desenvolvimento e comportamentais. Além disso, há a possibilidade de 

relações de associação entre fatores genéticos/familiares e fatores pré e pós-neonatais 

(Moreira; Gomes; Sá, 2014). 

Em 2017, mais de 2,1 mil milhões de crianças no mundo apresentaram DCNT. Estas, 

como um conjunto de doenças resultantes da interação de uma combinação de fatores 

genéticos, fisiológicos, ambientais e comportamentais, representam um aporte significativo 

para os indivíduos, as comunidades e os recursos econômicos (Guariguata; Jeyaseelan, 2019). 

As crianças afetadas por DCNT enfrentam frequentemente um desafio ao longo da vida 

para gerir e tratar as suas doenças. Muito se escreve sobre as DCNT e a mortalidade prematura, 

mas esta definição começa aos 30 anos de idade. Na realidade, as crianças, os adolescentes e 

os jovens são cada vez mais afetadas pelas DCNT e esta população permanece invisível à 

vigilância, às metas e às prioridades globais. Para muitas DCNT, a melhor opção é a prevenção. 

Mais de dois terços das DCNT em adultos surgem decorrentes dos fatores de risco presentes 

já na infância e adolescência. Assim, a prevenção deve começar pelas crianças e pelas famílias 

com o trabalho as comunidades para fazer com que alterações no ambiente em que as DCNT 

se desenvolvem (Caldeira et al., 2022; Guariguata; Jeyaseelan, 2019). 

As doenças crônicas na população pediátrica reduzem a QV, principalmente doenças com dor 

física grave ou aquelas que exigem tratamentos mais agressivos (Lopes; Ferraro; Koch, 2015). 

As DCNT repercutem negativamente   no funcionamento familiar, sendo maior fortaleza  

no grupo mais jovem, provavelmente devido ao pouco tempo entre o diagnóstico e o tratamento 

e/ou adaptação à condição crônica (Santos et al., 2021). 

Segundo a literatura, o risco de DCNT pode ser estabelecido já na vida no útero e todos 

esses fatores de risco seguem aumentando. Mais de 80% da população adolescente do mundo 

não é suficientemente ativa fisicamente, um em cada quatro adultos e três em cada quatro 
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adolescentes (de 11 a 17 anos), não praticam exercício físico suficiente e 42 milhões de 

crianças são consideradas obesas. Fatores associados ao aumento da prevalência da diabetes 

tipo 2, da hipertensão arterial e do colesterol nos jovens (Guariguata; Jeyaseelan, 2019; WHO, 

2018).  

O início precoce das DCNT pode ter consequências graves para a criança, tanto no 

momento do diagnóstico como mais tarde na vida. Os efeitos das DCNT nas crianças 

contribuem para 174 milhões de anos vividos com incapacidade. Para muitas crianças, 

sobreviver aos primeiros anos de vida com uma DCNT é um sério desafio, principalmente nos 

países em desenvolvimento sendo que muitas não atingem os cinco anos (Guariguata; 

Jeyaseelan, 2019). 

No mundo as DCNT foram responsáveis por mais de 1 milhão de mortes em pessoas 

com menos de 20 anos em 2017 (Guariguata; Jeyaseelan, 2019). Dentre as muitas condições 

que se enquadram na definição de DCNT, as mais prevalentes em crianças e adolescentes é 

composto por cinco em particular – doenças cardiovasculares, cânceres, doenças respiratórias 

crônicas, doenças mentais e diabetes. Estas cinco condições mostram uma tendência crescente 

em todos os países do mundo, mas a maioria das pessoas com DCNT vive em países em 

desenvolvimento (Guariguata; Jeyaseelan, 2019). 

As DCNT e os seus fatores de risco raramente existem isoladamente e a redução de 

apenas um destes elementos pode associar-se à redução dos outros. As próprias DCNT 

consistem em um fator de risco para o desenvolvimento de perturbações de saúde mental, cujos 

determinantes complexos incluem exposição à violência sexual, bullying, sofrer 

discriminação, viver em conflito ou gravidez precoce. A prevenção precoce das DCNT e das 

suas complicações deve estar no centro da política e gestão da saúde. Políticas eficazes não 

podem ignorar a importância dos determinantes sociais da saúde, incluindo o gênero, status 

socioeconômico, idade e etnia. Esses determinantes sociais podem ajudar a destacar e 

compreender as desigualdades na saúde (Guariguata; Jeyaseelan, 2019).  

Em 2018, a OMS estabeleceu o quadro 5 x 5 para combater as DCNT, incluindo cinco 

doenças (doenças cardiovasculares, doenças respiratórias crônicas, câncer, diabetes e 

problemas mentais e neurológicos) e cinco fatores de risco principais (alimentação não 

saudável, tabaco, uso nocivo de álcool, sedentarismo e poluição do ar).  

No panorama das cinco DCNT mais comuns em crianças e adolescentes, discorrer 

sobre cada uma faz se necessário.  

As doenças cardiovasculares (DCV) em crianças podem ser congênitas ou adquiridas. 

Globalmente, 13,9 milhões de crianças são atingidas por DCV, sendo a doença cardíaca 
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reumática (DRC) é a doença cardíaca crônica mais comum em crianças (Guariguata; 

Jeyaseelan, 2019). 

As doenças respiratórias crônicas (DRC), incluindo asma, alergias respiratórias e 

doenças pulmonares, são uma importante fonte de incapacidade nas crianças. Mais de 108 

milhões de crianças em 2017 foram afetadas por DRC. Crianças com DRC frequentemente 

apresentam altas taxas de hospitalização (Guariguata; Jeyaseelan, 2019). 

A asma destaca-se entre as doenças respiratórias crônicas e pode agravar a QV dos 

pacientes, limitar as atividades diárias, perturbar o sono durante a noite (Arpinelli, 2016) e, 

inclusive levar a morte (Bush; Griffiths, 2017). Apresenta um sério impacto na QV e nos custos 

diretos e indiretos (Dierick et al., 2020), sendo a gravidade da doença o parâmetro clínico 

primordial que afeta a QV dos que convivem com asma (Uchmanowicz, 2016). Apesar das 

diretrizes internacionais de tratamento, o mau controle da asma perpetua sendo um problema 

frequente resultante em absentismo escolar e trabalhista, bem como a necessidade de idas 

frequentes a serviços de urgência e hospitalizações (Lang, 2019). 

Nas últimas décadas, a asma e outras doenças atópicas, como a rinite alérgica, a 

dermatite atópica e a alergia alimentar, aumentaram em frequência, atingindo 

aproximadamente 20% da população global. A marcha atópica vai da progressão da dermatite 

atópica para rinite alérgica e asma e, embora a rinite alérgica e a dermatite atópica apresentem 

maior prevalência, é notório que a grande maioria dos estudos epidemiológicos sobre doenças 

alérgicas sejam sobre a asma (Bantz; Zhu; Zheng, 2014; Dierick et al., 2020).  

Dierick et al. (2020) mostraram em uma revisão narrativa a prevalência, bem como o 

impacto socioeconômico das doenças alérgicas. Globalmente, a prevalência da asma em 

adultos varia de 1 a 20%, a rinite alérgica varia de 1 a 18%, a dermatite atópica varia de 2 a 

10% e a alergia alimentar varia de 1% a 2% (prevalência de alergia alimentar autorrelatada em 

adultos varia de 2% a 37%). Embora estas estimativas de prevalência variem muito e se 

concentrem principalmente nos adultos, deve reconhecer-se que a prevalência de doenças 

alérgicas em crianças é geralmente ainda mais elevada, além do que a rinite alérgica tem um 

impacto negativo em diversas facetas da asma, representando um fator de risco para o 

desenvolvimento e aumento da gravidade da asma, ao mesmo tempo que contribui para uma 

maior utilização de recursos de cuidados de saúde e uma pior QV (Nappi et al., 2022; Tiotiu 

et al., 2021). 

As alergias, tais como dermatite atópica, alergia alimentar, asma e rinite alérgica, além 

de elevada prevalência global, têm um impacto grave na vida dos pacientes e, nos custos diretos 

(custos de bens e serviços formais de cuidados de saúde como, por exemplo, hospital, médico, 
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enfermagem, cuidados domiciliários medicamentos) e indiretos (“absenteísmo” entendido 

como retirada do trabalho) ou por “presenteísmo”, ineficiência do trabalho por agravamento 

da condição. No que diz respeito aos custos indiretos, particularmente a produtividade do 

trabalho é afetada negativamente, principalmente devido a este último (Dierick et al., 2020). 

Especialmente, os cânceres são um dos principais contribuintes para a mortalidade 

precoce em crianças e as elevadas taxas de mortalidade devem-se frequentemente à falta de 

capacidade dos sistemas de saúde para diagnosticar, tratar e gerir adequadamente as crianças 

com DCNT (Guariguata; Jeyaseelan, 2019). 

Já o diabetes é uma condição em que o corpo não consegue controlar adequadamente 

a glicose ou a insulina no sangue e afeta mais de 8,8 milhões de crianças. As crianças que não 

têm acesso a cuidados e medicamentos essenciais, especialmente insulina, podem enfrentar 

complicações graves ou morte precoce (Guariguata; Jeyaseelan, 2019).  

A literatura evidência que é comum observar comportamentos de isolamento em 

crianças com Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) e, podem desencadear baixa autoestima, 

comprometendo o desenvolvimento destas, diante da importância do estímulo ao 

amadurecimento psicológico e físico resultante da socialização em todas as fases da infância 

(Silva et al., 2023). Neste sentido, os autores destacam ainda que, embora seja comum 

sentimentos como ressentimento, negação, frustração, insegurança e ansiedade em crianças ao 

serem diagnosticadas com DM1 e ao conviverem com a doença, o processo de enfrentamento 

pode variar consideravelmente de uma criança para outra (Silva et al., 2023). 

Os transtornos de saúde mental têm a maior prevalência de qualquer DCNT em crianças 

e estão frequentemente interligadas com outras DCNT, inclusive crianças que sofrem de 

alguma delas apresentam risco mais elevado de depressão e ansiedade.  As DCNT raramente 

existem isoladamente e representam um problema combinado para muitas crianças e suas 

famílias. Vale salientar que poucas as crianças vivenciam apenas uma delas ou fator de risco e 

que muitas vezes os desafios enfrentados por uma condição se estendem por toda a vida 

(Guariguata; Jeyaseelan, 2019).  

 

1.2 DETERMINANTES SOCIAIS DA SAÚDE, DOENÇAS CRÔNICAS NÃO 

TRANSMISSÍVEIS E SEU IMPACTO NA QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS E DE 

ADOLESCENTES 

 

Em todo o mundo, indivíduos em situações de vulnerabilidade e aqueles socialmente 

menos privilegiados enfrentam obstáculos que reduzem seu acesso aos serviços de saúde, 
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resultando em doenças e mortes prematuras em comparação àqueles em posições sociais mais 

favorecidas. As disparidades na área da saúde continuam a se acentuar, apesar do notável 

aumento da riqueza e do progresso tecnológico a nível mundial. Grande parte dos problemas de 

saúde pode ser atribuída às condições sociais em que as pessoas habitam e trabalham, sendo 

estas condições conhecidas como Determinantes Sociais de Saúde (DSS) (Buss; Pellegrini 

Filho, 2007). 

Conforme definido pela Comissão Nacional sobre os Determinantes Sociais da Saúde 

(CNDSS), os Determinantes Sociais de Saúde (DSS) abrangem uma ampla variedade de fatores, 

abarcando aspectos sociais, culturais, psicológicos, econômicos, étnicos/raciais, 

comportamentais que estão associados à ocorrência de problemas de saúde e seus fatores de 

risco na população (Galvão et al., 2011). Em outras palavras, são as situações que afetam as 

condições de nascimento, vida, crescimento, trabalho e envelhecimento das pessoas, exercendo 

assim uma influência direta sobre o seu estado de saúde (Santos, 2020). 

Para além dos efeitos prejudiciais e desiguais diretos na saúde e no bem-estar das 

crianças, os DSS entre crianças e adolescentes são motivo de grande preocupação, pois o estado 

de saúde na infância está diretamente ligado ao estado de saúde futuro, como destacado por 

Blume et al., (2021). 

Crianças e adolescentes que enfrentam DCNT majoritariamente necessitam de 

acompanhamento em clínicas hospitalares e ambulatoriais ao longo de suas vidas, visando um 

manejo adequado e em detrimento aos tratamentos contínuos. Adicionalmente, as DCNT 

podem resultar em limitações físicas, sociais e emocionais para os indivíduos, impactando 

negativamente suas interações familiares e relacionamentos com amigos, além de provocar 

faltas na escola devido o tempo prolongado em serviços de saúde (Bozzini et al., 2019; Jonsson 

et al., 2017; Ochoa; Cardoso; Reyes, 2016). 

 Na infância, a presença de comorbidades geralmente coloca a criança em situações 

desafiadoras, incluindo procedimentos médicos desconfortáveis, internações frequentes e uma 

possível piora em sua condição física. Isso, sem dúvida, resulta em impactos negativos em seu 

desenvolvimento físico, social e emocional (Silva et al., 2021; Souza et al., 2012). A 

hospitalização está intimamente ligada aos processos de crescimento e desenvolvimento, tendo 

o potencial de causar mudanças significativas na rotina da criança que sofre de DCNT, 

afastando-a do ambiente escolar, de seu lar e do convívio com seus familiares (Silva et al., 

2021; Pais; Menezes, 2019; Souza et al., 2012). 

 Neste cenário, além da criança, é imposto à família a necessidade de adequar seu 

cotidiano para suprir demandas provenientes do viver com uma DCNT. Frequentemente, um 
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dos familiares assume o cuidado da criança ou adolescente que geralmente é designada como 

cuidador principal e pode vivenciar conjuntamente com a criança as adversidades advindas pela 

situação além de, enfrentar elevada carga de estresse e de fragilidade emocional (Freitag et al., 

2021; Neves et al., 2018; Marcon et al., 2005). 

 Assim, as DCNT podem ter impacto negativo na QV de crianças e de adolescentes 

com alto grau de limitações e incapacidades, sobrecarga aos sistemas de saúde, além de 

impactos econômicos para as famílias e a sociedade em geral (Malta et al., 2020; WHO, 2019; 

WHO, 2020).  

A OMS define QV como “a percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto 

da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, 

padrões e preocupações” (WHO, 1995). QV é subjetiva, multidimensional, dinâmica e única 

para cada indivíduo. Inclui aspectos da função física, psicológica, social e de realização de 

metas. Os resultados da QV abrangem implicações financeiras para essas crianças e suas 

famílias, além de consequências financeiras e organizacionais para o planejamento e prestação 

de serviços em saúde (Cantrell; Kelly, 2015).  

Para a população pediátrica, o resultado da QV é particularmente importante, pois 

muitas dessas crianças não obtiveram a cura para doença que tem e não obterão, devendo 

gerenciar a doença crônica que vive até a idade adulta. Os avanços da ciência e da tecnologia 

continuam a melhorar a eficácia dos tratamentos e cuidados com crianças, adolescentes e seus 

familiares, que destacam a importância da mensuração da QV como resultado do tratamento e 

do estado de saúde.  

Avaliar a QV, na medida em que as crianças estão vivendo mais, é necessário, pois, a 

partir dos resultados, implicações práticas podem ser definidas. Estas incluem promover uma 

melhor comunicação entre pacientes, pais e prestadores de cuidados de saúde, auxiliar a 

priorizar problemas e monitorar os resultados de intervenções em saúde ao longo do tempo.  

Além de melhorar a coordenação assistencial e o avanço do cuidado centrado na família a 

adequada mensuração da QV em crianças e adolescentes traz informações úteis para o 

fornecimento de recomendações práticas no cuidado de crianças (Ruggiero et al., 2018), sendo 

de grande relevância para profissionais da saúde, formuladores de políticas e pesquisadores, 

recomendada para cuidados clínicos e ensaios clínicos (Mierau et al., 2020; Puka; Conway; 

Smith, 2020; Ruggiero et al., 2018). 

 

1.3 MENSURAÇÃO DE CONSTRUTOS NA ÁREA DA SAÚDE E 

INTERPRETABILIDADE DOS ESCORES  
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Medir consiste em um processo de observação e registro de informação que implica na 

criação de variáveis (Artes; Barroso, 2023). Segundo dicionário Aurélio, variável é definida 

como “o que pode apresentar diversos valores distintos, que pode ter ou assumir diferentes 

valores, diferentes aspectos segundo os casos particulares ou as circunstâncias” (Ferreira, 

2010). 

As variáveis podem ser categorizadas como não métricas (também conhecidas como 

qualitativas ou categóricas) ou métricas (também conhecidas como quantitativas) (Fávero; 

Belfiore, 2017; Medronho, 2006) e podem ser classificadas de acordo com quatro níveis de 

mensuração, nominal, ordinal, intervalar e de razão (Fávero; Belfiore, 2017; Medronho, 

2006).  

A escala nominal, primeiro nível de mensuração, é denominada nominal porque as 

categorias se diferenciam apenas pelo nome. Conhecida como escala categórica ou 

classificatória, classifica as unidades em classes ou categorias em relação à caraterística 

representada, sem estabelecer qualquer relação de grandeza ou de ordem. Importante salientar 

que nesta escala é possível atribuir rótulos numéricos às categorias das variáveis, porém, 

operações aritméticas como adição, subtração, multiplicação e divisão sobre esses números não 

são admissíveis. Apenas algumas operações aritméticas mais elementares são permitidas na 

escala nominal (Fávero; Belfiore, 2017; Siegel; Castellan Junior, 2006). 

A equivalência é a propriedade estrutural, ou formal, que fornece a exata definição das 

características desta escala, representada pelo símbolo de igual (=), sendo reflexiva (x = x), 

simétrica (se x = y, então y = x) e transitiva (se x = y e y = z, então x = z) (Fávero; Belfiore, 

2017; Siegel; Castellan Junior, 2006). 

A escala ordinal, segundo nível de mensuração, possibilita a classificação dos resultados 

de forma crescente ou decrescente, utilizando-se do número devido a sua representação de 

grandeza, não quantifica as diferenças entre os resultados, apenas as identifica e classifica, 

sendo conhecida como escala por postos. Valores numéricos têm apenas um significado de 

classificação, de modo que a diferença entre esses valores não representa a diferença do atributo 

analisado (Fávero; Belfiore, 2017; Hill; Hill, 2009; Marôco, 2010a). 

Como na escala nominal, a propriedade estrutural desta escala é de equivalência (=), e 

“maior que” (>), sendo irreflexiva (para qualquer x, x ⊁ x), assimétrica (se x > y, então y ⊁ x) 

e transitiva (se x > y, e y > z, então x > z) (Siegel; Castellan Junior, 2006). E, finalmente, a 

propriedade conectividade, ou seja, em uma relação ordinal se {x1 > x2 > x3}, então {x1 > x2}, 

{x1 > x3} e {x2 > x3} é verdadeiro (Ribeiro; De Assis; Enumo, 2007).  
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A escala intervalar, terceiro nível de mensuração, e primeira escala quantitativa. A 

escala intervalar, além de ordenar as unidades quanto à característica mensurada, possui uma 

unidade de medida constante. A origem ou o ponto zero dessa escala de medida é arbitrário e 

não expressa ausência de quantidade. Um exemplo clássico de escala intervalar é a temperatura 

medida em graus Celsius (°C) ou Fahrenheit (°F). A escolha do zero é arbitrária e diferenças de 

temperaturas iguais são determinadas por meio da identificação de volumes iguais de expansão 

no líquido usado no termômetro (Fávero; Belfiore, 2017). A escala intervalar permite constatar 

diferenças entre unidades a serem medidas, porém, não se pode afirmar que um valor em um 

intervalo específico da escala seja múltiplo de outro. É invariante em relação à transformações 

lineares positivas, de modo que uma escala intervalar pode ser transformada em outra por meio 

de uma transformação linear positiva (Fávero; Belfiore, 2017). 

Além de preservadas todas as características da escala ordinal, as distâncias (ou 

diferenças) entre quaisquer pontos são conhecidas e caracterizadas por unidade de medida 

constante entre pontos adjacentes, isto é, (x2 – x1 = x4 – x3), o ponto zero é arbitrário. As 

propriedades formais desta escala incorporam propriedades das escalas nominais e ordinais, 

bem como permitem a aditividade (x + y = y + x) (Siegel; Castellan Junior, 2006).  

A escala de razão representa o quarto nível de mensuração, e assemelha-se a escala 

intervalar por possuir todas as características (propriedades formais e operações matemáticas e 

cálculos estatísticos) de uma escala intervalar. A mesma, ordena as unidades em relação à 

característica mensurada e possui uma unidade de medida constante. No entanto, a origem (ou 

ponto zero) é única e o valor zero é absoluto (verdadeiro), ou seja, expressa ausência de 

quantidade (Fávero; Belfiore, 2017; Hill; Hill, 2009; Marôco, 2010a; Marôco, 2010b; Siegel; 

Castellan Junior, 2006; Watty; Lecumberri López, 2013; Agresti, 2002; Anastasi, 1990). 

Em detrimento a isso, é possível saber se um valor em um intervalo específico da escala 

é múltiplo de outro. Razões iguais entre valores da escala correspondem a razões iguais entre 

unidades mensuradas. Dentre as escalas de medida, a escala de razão é a mais elaborada, pois 

permite o uso de todas as operações aritméticas (Fávero; Belfiore, 2017; Siegel; Castellan 

Junior, 2006). 

No caso de elaboração do questionário/instrumento, a definição das variáveis associa-

se a diversos aspectos, incluindo os objetivos da pesquisa, coleta dos dados e a modelagem a 

ser adotada para apresentação dos resultados (Fávero et al., 2009; Creswell; Creswell, 2018; 

Ramos et al., 2019). 

Em relação aos escores, nas ciências sociais, humanas e da saúde são utilizadas, muitas 

vezes, variáveis latentes, que não são observáveis nem manipuláveis diretamente (Marôco, 
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2010a) e, a utilização de escalas para mensuração deste tipo de variável teve uma grande 

expansão ao longo do século XX (Curado; Teles; Marôco, 2014). 

Rensis Likert foi um dos investigadores que trabalhou de forma sistematizada sobre este 

assunto (Likert, 1932). A escala Likert, desenvolvida em 1932, é uma das mais utilizadas nos 

mais diversos campos da investigação, particularmente na área da psicologia, saúde e educação 

médica (Feijó; Vicente; Petri, 2020; Sullivan; Artino Jr., 2013). 

Na escala Likert, os respondentes escolhem somente um dos pontos fixos estipulados 

na linha, em um sistema de cinco categorias de resposta, partindo de “aprovo fortemente” (5) 

até “desaprovo fortemente” (1), com um ponto neutro central (3) e extremos opostos e 

simétricos. A partir de estudos de fidedignidade e análise dos diferentes itens, Likert (1932) 

sugeriu que a medida de atitude, comportamento ou outra, fosse o resultado da soma dos escores 

dos itens. Desta forma, as escalas de avaliação de construtos (3), com opções de respostas no 

nível ordinal e transformação numérica (soma, média, etc…) têm sido utilizadas para estimar 

variáveis latentes (Marôco, 2010a; Marôco, 2010b; Hill; Hill, 2009).  

Mas, há que se fazer uma distinção entre um item de Likert e escala Likert. Um item de 

Likert consiste em uma única afirmação sobre uma atitude, um objeto, uma opinião, um 

atributo, uma representação simbólica entre outros, mensurada em nível ordinal. Em 

contrapartida, escala Likert remete-se a um conjunto ou coleções de itens de Likert com a 

obtenção, para cada respondente, de uma pontuação derivada da soma dos valores de todos os 

itens de Likert, indicando seu escore em relação construto mensurado (Martins, Cornacchione, 

2021). Assim, apesar do nível ordinal dos itens de Likert, a escala Likert pode ser assumida 

como intervalar quando a informação é apresentada a partir da soma das respostas aos itens 

(Norman, 2010; Carifio; Perla, 2007; Carifio; Perla, 2008; Pell,2005). 

Interpretabilidade relaciona-se à responsividade do instrumento e refere-se à produção 

de informações relevantes ao indivíduo e ao profissional em relação ao construto medido, 

obtido por meio da aplicação do instrumento interpretação (Mokkink et al., 2012; Pasquali, 

2001; Polit; Yang, 2016). Interpretabilidade pode estar baseada em comparações entre 

populações, em comparações entre o indivíduo e uma população de referência ou entre o 

indivíduo e ele mesmo (Fayers; Machin, 2016).   

Na área da saúde, a interpretabilidade contribui para que se obtenham valores ou 

pontuações que podem ser aplicadas a situações clínicas de forma significativa. Importante 

salientar que, a interpretabilidade da mudança das pontuações é um aspecto complexo (Polit; 

Yang, 2016).  
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2 OBJETO DE ESTUDO: A MEDIDA GENÉRICA DISABKIDS-37 PARA DOENÇAS 

CRÔNICAS NÃO TRANSMISSÍVEIS 

 

O aumento na prevalência de DCNT na infância e a melhora da expectativa de vida 

destes pacientes condiciona uma preocupação maior em mensurar a QV, uma vez que a QV 

percebida pelo paciente assume um papel maior na determinação da qualidade de sobrevida 

aprimorada destes pacientes (Varni et al., 2011). O resultado observado foi um crescente 

movimento na última década na adaptação e criação de instrumentos para medir a QV em 

crianças e adolescentes (Bozzini et al., 2019).   

A mensuração do construto QV se dá por meio de instrumentos genéricos e específicos 

para algumas comorbidades, enquanto os primeiros avaliam a QV de um indivíduo de maneira 

geral, os questionários específicos avaliam o impacto de determinada DCNT na QV do 

indivíduo (Fayers; Machin, 2016).  

Os instrumentos genéricos para mensuração de QV são multidimensionais e têm como 

objetivo avaliar o impacto de uma doença em função da dor, saúde geral, vitalidade, aspectos 

sociais, emocionais e saúde mental. No geral, os instrumentos são bem projetados com o intuito 

de avaliar a eficácia das políticas e programas de saúde ou comparar duas doenças distintas. Os 

instrumentos específicos são mais voltados aos sintomas, deficiências e limitações associadas 

a uma doença ou condição específica (Bozzini et al., 2019).  

Neste sentido, os instrumentos construídos ou validados devem fornecer resultados 

clinicamente úteis, significativos e interpretáveis (Cano; Hobart, 2011). Desta forma, as 

pesquisas com a finalidade de mensurar construtos subjetivos devem possuir alta qualidade 

metodológica, tanto na definição quanto na medida do construto de interesse para garantir um 

instrumento válido e fidedigno (Coluci; Alexandre; Milani, 2015; Mokkink et al., 2010), de 

modo que não importa o grande número de instrumentos existentes para mensurar a QV, mas a 

qualidade dos mesmos, devendo ser instrumentos válidos e fidedignos que considere as 

características sociodemográficas ou clínicas de uma determinada população e avaliem 

constructo subjetivo que é QV adequadamente em crianças e adolescentes. 

A escassez de instrumentos para mensuração de construtos, válidos e fidedignos, na 

prática, não só clínica, mas para outros fins, fragiliza abordagens. Visto a alta complexidade 

metodológica envolvida no processo de elaboração de instrumentos para mensuração de 

construtos na saúde e, a grande quantidade de instrumentos desenvolvidos destinados à sua 

medida, a busca, a adaptação e a validação daqueles previamente construídos, adequados às 

especificidades da população estudada, têm sido utilizadas (Coluci; Alexandre; Milani, 2015; 
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Guillemin; Bombardier; Beaton, 1993; Marôco, 2010a; Terwee et al., 2007).  

Entretanto, qualquer que seja o caso, ou de elaboração ou de adaptação e validação de 

instrumentos para mensuração de construtos subjetivos, as pesquisas devem ser conduzidas com 

qualidade metodológica na perspectiva de produção de medidas válidas e fidedignas, com 

resultados clinicamente interpretáveis, o que permite comparar, em diferentes cenários, o 

impacto de uma doença ou seu tratamento na vida das pessoas, descrito de forma padronizada 

em testes multinacionais ou avaliações de resultados (Beaton et al., 2000; Cano; Hobart, 2011). 

O instrumento DISABKIDS Chronic Generic Measure long form 37 (DCGM-37), 

utilizado para mensuração da QV de crianças e adolescentes com DCNT, tem sido traduzido e 

adaptado para várias culturas e idiomas de forma a ser aplicado por pesquisadores e por 

profissionais da saúde (The DISABKIDS Group, 2018). 

 O referido instrumento é disponibilizado como formulário auto-aplicável nas versões 

Patient Reported Outcomes (PRO) (crianças ou adolescentes) e Observer Reported Outcomes 

(Obs-RO) (pais ou cuidadores) e, além de apresentar propriedades psicométricas de validade, 

fidedignidade e sensibilidade, decorrentes de sua elaboração e validação multicultural, 

apresenta vantagens com sua utilização como a rapidez de sua aplicação, a positiva aceitação 

pelos profissionais da saúde e a facilidade de computar e interpretar os escores (The 

DISABKIDS Group, 2018). 

O instrumento DCGM-37 é composto por 37 itens agrupados em seis dimensões 

divididas em três domínios: mental, com as dimensões independência e emocional; social, com 

as dimensões inclusão e exclusão social e; físico com as dimensões limitação e tratamento. 

Todas as dimensões são compostas por seis itens, exceto a dimensão emocional, composta por 

sete itens (The DISABKIDS Group, 2006). 

As subescalas destas seis dimensões do DCGM-37 podem ser combinadas para produzir 

uma pontuação geral para a QV, designada como pontuação total do DCGM-37. As seis 

subescalas estão adicionalmente associadas a três domínios, denominados mental, social e 

físico. Esses domínios da QV evoluíram a partir dos domínios mental, social e físico da QV, 

conforme conceituado pela OMS (The DISABKIDS Group, 2006).  

Cada dimensão do instrumento descreve um conceito. Neste sentido, é importante 

destacar que a dimensão Independência associa-se à percepção da criança ou do adolescente 

sobre viver com autonomia e confiar no futuro sem ser impactada negativamente por 

prejuízos/restrições associadas às DCNT; a dimensão Emocional avalia reações emocionais 

associadas às DCNT, trabalhando conceitos como  preocupações emocionais incluindo tristeza, 

ansiedade, raiva e desânimo; a dimensão Limitação descreve a percepção em relação ao estado 
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de saúde na perspectiva da limitação funcional, trabalhando conceitos como dificuldades para 

dormir, correr, cansaço físico e incômodo físico pela sua DCNT; Tratamento avalia o impacto 

de não consumir ou receber qualquer outro tratamento médico para a doença, trabalhando 

conceitos como impacto percebido em relação ao uso de medicamentos, aplicar injeções, 

insulina, cremes, cortisona, entre outros; Inclusão Social descreve a percepção do acolhimento 

da família e rede social, trabalhando conceitos como compreensão dos outros, relações sociais 

positivas; Exclusão Social associa-se ao impacto negativo das DCNT na QV da criança ou do 

adolescente, trabalhando conceitos como estigma, exclusão e discriminação (The DISABKIDS 

Group, 2006). 

O instrumento deve ser preferencialmente autorrespondido e, as opções de respostas são 

classificadas segundo uma escala Likert, na qual o menor valor de ponto (1) corresponde ao 

maior impacto negativo da CC sobre a QV e o maior valor (5), ao menor impacto. O valor 

mínimo para todas as dimensões, é 6 e o valor máximo é 30 com exceção da emocional, que a 

variação é de 7 a 35 e para o escore total, 37 a 185 (The DISABKIDS Group, 2006) (Quadro 

1). 

 

Quadro 1. Número e conjunto de itens e valores mínimos e máximos da soma dos escores para 

cada uma das dimensões do instrumento DCGM-37 

 No. de Itens Itens das dimensões Possível escore 

(Mín., Máx.) 

Independência 6 1,2,3,4,5,6 (6,30) 

Emoção 7 13,14,15,16,17,18,19 (7,35) 

Inclusão Social 6 26,27,28,29,30,31 (6,30) 

Exclusão Social 6 20,21,22,23,24,25 (6,30) 

Limitação 6 7,8,9,10,11,12 (6,30) 

Tratamento 6 32,33,34,35,36,37 (6,30) 

Fonte: The DISABKIDS Group (2006). 

 

No Brasil, pesquisadores do Grupo de Pesquisa sobre Medidas em Saúde (GPEMSA) 

cadastrado no diretório dos Grupos de Pesquisa do Conselho Nacional de Desenvolvimento 

Científico e Tecnológico (CNPq), conduziram as fases de tradução, adaptação cultural, 

avaliação semântica e validação do DCGM-37, renomeado Medida Genérica DISABKIDS-37 

para Doenças Crônicas Não Transmissíveis (MGDC-37), objeto deste estudo (Deon et al., 

2011a; Deon et al., 2011b; Fegadolli et al., 2010; Nunes, 2014; Romeiro et al., 2020). Os 
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resultados apresentados mostraram que o MGDC-37 constitui-se ferramenta válida e fidedigna 

para mensuração da QV de crianças e adolescentes brasileiros com DCNT. 
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3 OBJETIVOS 

● Disponibilizar os escores para Interpretabilidade da Medida Genérica DISABKIDS-37 

para crianças e adolescentes brasileiros com Doenças Crônicas Não Transmissíveis 

(MGDC-37), versões Patient Reported Outcomes. 

 

● Disponibilizar os escores para Interpretabilidade da Medida Genérica DISABKIDS para 

crianças e adolescentes brasileiros com Doenças Crônicas Não Transmissíveis (MGDC-

37), versão Observer Reported Outcomes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



44 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

RELEVÂNCIA DO ESTUDO



45 

4 RELEVÂNCIA DO ESTUDO  

 

Identificar os atributos associados à QV é relevante para a melhoria do alívio dos 

sintomas, para o cuidado e para a reabilitação de pacientes. A autopercepção da QV pode revelar 

problemas que, por sua vez, podem levar a ajustes e aprimoramentos no tratamento e nos 

cuidados prestados. Todas as informações podem ser comunicadas de forma útil a pacientes em 

potencial, ajudando-os a antecipar e compreender as possíveis consequências de sua condição 

de saúde e das opções de tratamento disponíveis (Haraldstad et al., 2019).  

Os mesmos autores ressaltam ainda que, mesmo após a conclusão do tratamento, 

pacientes curados e sobreviventes de longo prazo podem enfrentar desafios que persistem que 

podem facilmente passar despercebidos se a QV não for avaliada continuamente (Haraldstad et 

al., 2019). E completam que, a avaliação da QV desempenha um papel crucial na tomada de 

decisões médicas, uma vez que serve como um indicador do potencial êxito do tratamento, 

assumindo assim um papel de relevância prognóstica (Haraldstad et al., 2019).  

A interpretabilidade dos escores da versão adaptada para o Brasil, do instrumento 

MGDC-37, versões PRO e ObsRO, traz avanço no conhecimento científico em relação ao 

estudo da QV de crianças e adolescentes com DCNT e possibilitará a comparação entre os 

resultados em estudos nacionais e internacionais.  

Além disso, por ser de fácil aplicação e com grande aceitação, o MGDC-37 poderá ser 

utilizado para avaliação de resultados de intervenções em serviços de saúde e de políticas 

públicas que permitam a qualificação do cuidado prestado às crianças e adolescentes na 

perspectiva de melhora de sua QV e de seus familiares. 
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5 MÉTODO  

  

5.1 ASPECTOS ÉTICOS 

 

O presente projeto integra estudo intitulado: Teoria de resposta ao item e normatização 

de escores: aplicação para instrumentos DISABKIDS aprovado pelo Comitê de Ética em 

pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto, Universidade de São Paulo (CEP – EERP 

– USP) (CAAE: 38257620.3.0000.5393) (Anexo A). 

 

5.2 TIPO DE ESTUDO 

 

Estudo metodológico. Este tem como propósito a elaboração, validação e avaliação de 

instrumentos e técnicas de pesquisa, tendo como meta a elaboração de um instrumento confiável 

que possa ser utilizado posteriormente por outros pesquisadores (LOBIONDO-WOOD, 2001).  

 

5.3 POPULAÇÃO DO ESTUDO 

 

A população deste estudo constitui-se de crianças e adolescentes brasileiros com DCNT 

e seus respectivos pais ou cuidadores. 

A OMS circunscreve a adolescência à segunda década da vida (de 10 a 19 anos) e 

considera que a juventude se estende dos 15 aos 24 anos. Esses conceitos comportam 

desdobramentos, identificando-se adolescentes jovens (de 15 a 19 anos) e adultos jovens (de 20 

a 24 anos) (OMS, 1975). 

No Brasil, o Estatuto da Criança e do Adolescente (ECA), artigo 2o da Lei 8.069, de 

1990, define criança a pessoa até 12 anos de idade incompletos e considera a adolescência como 

a faixa etária de 12 a 18 anos de idade (Brasil, 1990). 

Neste estudo optou-se pela definição de crianças e adolescentes brasileiros, com idades 

entre oito e 18 anos de acordo com art. 2º da Lei 8.069/90 (Brasil, 1990).  

 

5.3.1 Critérios de Inclusão  

 

✔ Foram incluídas crianças/adolescentes ou respectivos pais ou cuidadores que possuíam 

habilidade cognitiva mínima para entendimento dos itens do instrumento. A habilidade de 

 

http://www.jusbrasil.com.br/topicos/10619660/artigo-2-da-lei-n-8069-de-13-de-julho-de-1990
http://www.jusbrasil.com.br/legislacao/1031134/estatuto-da-crian%C3%A7a-e-do-adolescente-lei-8069-90
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compreensão dos itens foi aferida segundo prontuários, observação dos pesquisadores, 

informações médicas e/ou dos pais/cuidadores, no caso da criança/adolescente. Cuidador 

referiu-se àquela pessoa com convívio domiciliar diário com a criança ou o adolescente.  

 

5.4 AMOSTRA 

  

A amostra, por conveniência, foi composta por 306 participantes, 153 crianças e 

adolescentes e seus respectivos pais ou cuidadores. 

 

5.5 LOCAIS E PERÍODOS DE COLETA DE DADOS  

 

Os dados foram coletados em dois períodos e locais distintos.  A primeira coleta ocorreu 

de novembro de 2006 a fevereiro de 2007 no ambulatório de endocrinologia do Hospital das 

Clínicas da Faculdade de Medicina de Ribeirão Preto, Universidade de São Paulo – HC-FMRP-

USP, no ambulatório de diabetes da Universidade Federal de São Paulo – UNIFESP e na 

Farmácia de Alto Custo do município de Piracicaba, São Paulo (Fegadolli et al., 2010).  

A segunda coleta ocorreu entre março de 2013 a agosto de 2014 no Centro de Saúde da 

Liberdade em que funciona um serviço de referência em atendimento ao paciente diabético 

vinculado à Secretaria Municipal de Saúde (SEMUS) de São Luís/MA, no ambulatório de 

pneumologia pediátrica do Hospital Universitário da Universidade Federal do Maranhão 

(HUUFMA) - Unidade Materno Infantil e, no Programa de Apoio ao Paciente Asmático 

(PAPA), vinculado ao HUUFMA (Nunes, 2014). 

 

5.6 RISCOS E BENEFÍCIOS 

 

A construção de instrumentos válidos e fidedignos para mensuração de construtos 

subjetivos que considere as características sociodemográficas ou clínicas de uma determinada 

população é um processo demorado, complexo, que requer esforços e investimento financeiro, 

fato que pode estar associado à carência desse tipo de instrumentos para o Brasil, principalmente 

na população infanto-juvenil.  

Durante todo o processo de adaptação cultural dos instrumentos DISABKIDS, houve 

boa aceitação por parte, tanto dos envolvidos, quanto dos profissionais de saúde, que relatam 

serem os mesmos claros, concisos e de fácil aplicação. Dessa forma, com a disponibilização 

desses instrumentos, espera-se auxiliar os profissionais de saúde em relação à construção de 
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indicadores de avaliação do resultado de intervenções terapêuticas, de diferentes procedimentos 

ambulatoriais ou ainda da satisfação e do enfrentamento perante situações adversas aliadas às 

melhoras objetivas demonstradas pelos parâmetros clínicos. 

Adicionalmente, com o estudo e utilização de métodos de análise estatística específicos, 

espera-se subsidiar o desenvolvimento de pesquisas relacionadas a essa temática, possibilitando 

um aumento da produção científica nos aspectos metodológicos específicos e fundamentais do 

processo de adaptação cultural e validação de instrumentos de medida quantitativa de construtos 

subjetivos na área da saúde, especificamente, na Enfermagem. 

Como não há coleta de dados, o Risco é na divulgação das informações, mas há 

compromisso dos pesquisadores para que isso não ocorra. 

 

5.7 INSTRUMENTOS UTILIZADOS 

 

  Foram utilizadas as versões PRO e ObsRO do instrumento DISABKIDS-37 adaptadas 

para o Brasil, pelo grupo GPEMSA – CNPq – EERP/USP (APÊNDICES 1 e 2). 

 

5.8 ANÁLISE DOS DADOS  

 

Neste estudo, há aderência ao nível de mensuração intervalar para as somas obtidas pela 

aplicação do MGDC-37 (The DISABKIDS Group, 2006).   

Foram apresentados os escores brutos, escores padronizados (0 – 100%), percentis e t-

escores dos escores de QV nas dimensões Independência, Emocional, Inclusão Social, Exclusão 

Social, Limitação, Tratamento e Total, respectivamente, das versões PRO e ObsRO do 

Instrumento DISABKIDS 37, segundo adaptação e validação para o Brasil (MGDC-37) e 

Grupo DISABKIDS Europa (DCGM-37).  

Para a interpretabilidade dos escores, foi utilizado o método de padronização das somas 

obtidas com as respostas dos participantes, para cada uma das dimensões e para o total, em um 

domínio entre 0 e 100%. Os escores padronizados foram obtidos pela razão entre a diferença 

do escore obtido e o mínimo valor possível da dimensão e a amplitude (valor máximo – valor 

mínimo) da dimensão, com o valor resultante multiplicado por 100.  

Usualmente escores são interpretados em função de z-escores que permitem a 

interpretação de sua variabilidade em relação à média µ, em unidades de desvio-padrão σ [z-

escore = (valor obtido - µ)/σ].  

Nesta pesquisa, assim como feito pelo grupo DISABKIDS Europeu, os z-escores foram 
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transformados em t-escores [t-escore = 50 + 10(z-escore)], que resultam em valores de fácil 

interpretação. Enquanto os z-escores apresentam domínio variando entre -∞ e ∞, com valor 

médio igual a 0 (µ = 0) e desvio-padrão igual a 1 (σ = 1), os t-escores são sempre positivos, 

com valor médio igual a 50 (µ = 50) e desvio-padrão igual a 10 (σ = 10). Para valores de z-

escores variando entre -3 desvios-padrão e 3 desvios-padrão, obtém-se valores de t-escores 

variando entre 20 e 80 (Cassel, 1963; The DISABKIDS Group, 2006). 

Foram apresentadas tabelas e gráficos comparativos desses valores obtidos pelo 

GPEMSA – CNPq – EERP/USP nos processos de adaptação e validação para o Brasil e pelo 

Grupo DISABKIDS Europa.  

Para a comparação entre resultados obtidos nesta pesquisa e os europeus foram obtidos 

Intervalos de Confiança com 95% de confiança para a diferença entre as médias. A 

homocedasticidade foi testada segundo teste de Hartley (Fmáx = s2
maior/s

2
menor). 
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6 RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

Participaram deste estudo 153 crianças e adolescentes, 87 (56,9%) na faixa etária de 8 

a 12 anos com média de idade igual a 10,3 anos e desvio padrão (dp) igual 1,4 anos, sendo 47 

(54,0%) do sexo masculino e 66 (43,1%) na faixa etária de 13 a18 anos com média de idade 

igual a 15,2 anos, dp igual a 1,8 anos, destes 37 (56,1%) do sexo masculino (Nunes, 2014).  

Em relação aos pais/cuidadores para faixa etária de 8 a 12 anos, 63 (72,4%) eram mães 

e para outro grupo 47 (69,7%). 

Nas tabelas de 1 e 2 e gráficos de 1 e 2 estão apresentadas, respectivamente, as somas 

dos escores brutos e padronizados, percentis e t escores totais, das versões PRO e ObsRo do 

Instrumento DISABKIDS-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo 

DISABKIDS Europa (The DISABIKDS Group, 2006). 

 

Tabela 1 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores totais, da versão PRO do 

Instrumento DISABKIDS-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo 

DISABKIDS Europa 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

≤ 90 35,81 0,0 0,9 27,13 21,21 

91 36,49 0,0 0,9 27,57 21,21 

92 37,16 0,0 1,1 28,01 23,08 

93 37,84 0,0 1,4 28,44 23,55 

94 38,51 0,0 1,4 28,88 23,55 

95 39,19 0,0 1,4 29,31 23,55 

96 38,86 0,0 1,4 29,75 23,55 

97 40,54 0,0 1,4 30,19 23,55 

98 41,22 0,0 1,5 30,62 25,41 

99 41,90 0,0 1,9 31,06 25,88 

100 42,57 0,0 2,0 31,50 26,35 

101 43,24 0,0 2,3 31,93 26,81 

102 43,92 0,0 2,4 32,37 27,28 

103 44,60 0,0 2,8 32,80 27,75 

≤104 45,27 7,9 3,1 33,24 28,21 

105 45,94 5,9 3,5 33,68 28,21 

106 46,62 6,5 3,5 34,11 28,68 

107 47,30 7,2 3,7 34,55 29,61 

108 47,97 7,8 3,8 34,99 30,08 

109 48,65 9,8 4,5 35,42 30,55 

110 49,32 10,5 4,7 35,86 31,01 

111 50,00 12,4 5,3 36,29 31,48 

112 50,67 13,1 6,1 36,73 32,41 

113 51,35 13,7 6,1 37,17 32,41 

114 52,02 14,4 6,5 37,60 32,88 

“Continua” 
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“Continuação” 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

115 52,70 16,3 6,9 38,04 33,35 

116 53,38 16,3 7,5 38,48 33,81 

117 54,05 16,3 7,7 38,91 34,28 

118 54,73 17,0 8,7 39,35 34,74 

119 55,40 17,6 9,5 39,78 35,21 

120 56,08 19,0 10,3 40,22 35,68 

121 56,76 20,3 11,0 40,66 36,14 

122 57,43 21,6 11,9 41,09 36,61 

123 58,10 22,9 12,3 41,53 37,08 

124 58,78 24,8 13,7 41,97 37,54 

125 59,46 25,5 14,5 42,40 38,01 

126 60,13 26,8 15,7 42,84 38,48 

127 60,81 28,1 16,1 43,27 38,94 

128 61,49 30,7 17,4 43,71 39,41 

129 62,16 30,7 17,8 44,15 39,88 

130 62,83 30,7 18,5 44,58 40,34 

131 63,51 31,4 19,8 45,02 40,81 

132 64,19 31,4 20,6 45,46 41,28 

133 64,86 33,3 21,3 45,89 41,74 

134 65,54 34,6 21,7 46,33 42,21 

135 66,22 35,3 22,5 46,76 42,68 

136 66,89 35,9 23,5 47,20 43,14 

137 67,57 37,3 24,0 47,64 43,61 

138 68,24 40,5 25,5 48,07 44,08 

139 68,92 43,1 26,6 48,51 44,54 

140 69,59 43,8 28,4 48,95 45,01 

141 70,27 45,1 29,7 49,38 45,48 

142 70,94 45,8 31,2 49,82 45,94 

143 71,62 45,8 33,4 50,25 46,41 

144 72,23 47,7 34,2 50,69 46,88 

145 72,98 47,7 35,5 51,13 47,34 

146 73,65 48,4 37,6 51,56 47,81 

147 74,32 51,0 39,3 52,00 48,27 

148 75,00 54,9 40,7 52,44 48,74 

149 75,67 56,2 42,1 52,87 49,21 

150 76,35 60,1 43,6 53,31 49,67 

151 77,03 61,4 45,3 53,74 50,14 

152 77,70 63,4 46,1 54,18 50,61 

153 78,38 66,7 46,7 54,62 51,07 

154 79,05 68,0 48,6 55,05 51,54 

155 79,73 68,6 49,9 55,49 52,01 

156 80,40 69,9 51,8 55,92 52,47 

157 81,08 72,5 54,1 56,36 52,94 

158 81,76 73,9 57,0 56,80 53,41 

159 82,43 75,8 59,0 57,23 53,87 

160 83,10 77,1 61,1 57,67 54,34 

     “Continua” 
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“Conclusão” 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

161 83,78 79,1 63,9 58,11 54,81 

162 84,46 79,7 65,5 58,54 55,27 

163 85,13 80,4 68,2 58,98 55,74 

164 85,81 82,4 69,7 59,41 56,21 

165 86,49 82,4 71,2 59,85 56,67 

166 87,16 82,4 73,3 60,29 57,14 

167 87,84 84,3 74,8 60,72 57,61 

168 88,51 85,6 76,9 61,16 58,07 

169 89,19 88,9 79,6 61,60 58,54 

170 89,87 90,2 81,5 62,03 59,01 

171 90,54 90,8 83,2 62,47 59,47 

172 91,22 91,5 85,9 62,90 59,94 

173 91,89 92,2 87,5 63,34 60,41 

174 92,57 92,2 89,0 63,78 60,87 

175 93,24 92,8 90,1 64,21 61,34 

176 93,92 94,1 91,6 64,65 61,80 

177 94,59 96,1 93,4 65,09 62,27 

178 95,27 96,7 94,8 65,52 62,74 

179 95,94 96,7 96,2 65,96 63,20 

180 96,62 97,4 97,1 66,39 63,67 

181 97,23 98,7 97,4 66,83 64,14 

182 97,97 99,3 98,2 67,27 64,60 

183 98,65 99,3 98,8 67,70 65,07 

184 99,32 100 99,3 68,14 65,54 

185 100 100 100 68,58 66,00 
Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 

 

Tabela 2 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores totais, da versão ObsRO 

do Instrumento DISABKIDS-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo 

DISABKIDS Europa. 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

≤ 67 20,27 0,7 0,0 19,59 -  

68 20,95 0,7 0,0 20,01 - 

69 21,62 0,7 0,0 20,42 - 

70 22,30 0,7 0,0 20,83 -  

71 22,97 0,7 0,0 21,24 - 

72 23,65 0,7 0,0 21,66 - 

73 24,32 0,7 0,0 22,07 -  

74 25,00 0,7 0,0 22,48 - 

75 25,68 0,7 0,0 22,89 - 

76 26,35 0,7 0,0 23,31 -  

77 27,03 0,7 0,0 23,72 - 

78 27,70 0,7 0,0 24,13 - 

79 28,38 1,3 0,0 24,54 -  
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“Continuação” 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

80 29,05 1,3 0,0 24,95 - 

81 29,73 1,3 0,0 25,37 - 

82 30,41 1,3 0,0 25,78 -  

83 31,08 1,3 0,0 26,19 - 

84 31,76 1,3 0,0 26,60 - 

85 32,43 1,3 0,0 27,02 -  

86 33,11 1,3 0,0 27,43 - 

87 33,78 1,3 0,0 27,84 - 

88 34,46 1,3 0,0 28,25 -  

89 35,14 1,3 0,0 28,66 - 

90 35,81 2,0 1,0 29,08 22,93 

91 36,49 2,6 1,1 29,49 24,32 

92 37,16 3,3 1,6 29,90 24,78 

93 37,84 3,3 1,9 30,31 25,24 

94 38,51 3,3 2,0 30,73 25,24 

95 39,19 3,3 2,0 31,14 25,70 

96 39,86 3,9 2,1 31,55 26,63 

97 40,54 4,6 2,3 31,96 27,09 

98 41,22 5,2 3,0 32,37 27,55 

99 41,90 6,5 3,3 32,79 28,01 

100 42,57 6,5 3,6 33,20 28,47 

101 43,24 7,2 3,8 33,61 28,94 

102 43,92 7,8 3,8 34,02 28,94 

103 44,60 9,8 4,1 34,44 29,86 

104 45,27 10,5 4,4 34,85 30,32 

105 45,94 10,5 4,8 35,26 30,78 

106 46,62 11,1 5,1 35,67 31,25 

107 47,30 11,8 5,3 36,08 31,71 

108 47,97 12,4 5,4 36,50 32,17 

109 48,65 13,1 5,6 36,91 32,63 

110 49,32 15,0 6,1 37,32 33,09 

111 50,00 15,7 7,0 37,73 33,55 

112 50,67 16,3 8,1 38,15 34,02 

113 51,35 17,0 8,5 38,56 34,48 

114 52,02 17,6 8,8 38,97 34,94 

115 52,70 18,3 9,3 39,38 35,40 

116 53,38 19,0 10,0 39,79 35,86 

117 54,05 19,0 10,4 40,21 36,33 

118 54,73 19,0 10,7 40,62 36,79 

119 55,40 19,0 11,4 41,03 37,25 

120 56,08 19,6 12,1 41,44 37,71 

121 56,76 20,9 13,2 41,86 38,17 

122 57,43 21,6 14,1 42,27 38,63 

123 58,10 23,5 14,7 42,68 39,10 

124 58,78 26,1 15,7 43,09 39,56 

125 59,46 26,1 16,8 43,50 40,02 

     “Continua” 
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“Continuação” 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

126 60,13 26,1 17,5 43,92 40,48 

127 60,81 28,1 18,5 44,33 40,94 

128 61,49 30,1 19,4 44,74 41,41 

129 62,16 30,1 20,7 45,15 41,87 

130 62,83 31,4 21,8 45,57 42,33 

131 63,51 32,7 22,8 45,98 42,79 

132 64,19 33,3 24,1 46,39 43,25 

133 64,86 34,6 25,2 46,80 43,71 

134 65,54 36,6 26,8 47,21 44,18 

135 66,22 37,9 27,6 47,63 44,64 

136 66,89 39,2 28,6 48,04 45,10 

137 67,57 41,8 30,2 48,45 45,56 

138 68,24 42,5 31,8 48,86 46,02 

139 68,92 43,8 33,6 49,28 46,49 

140 69,59 44,4 36,2 49,69 46,95 

141 70,27 45,1 37,6 50,10 47,41 

142 70,94 45,8 38,5 50,51 47,87 

143 71,62 47,1 40,0 50,92 48,83 

144 72,23 48,4 41,9 51,34 48,79 

145 72,98 51,0 44,0 51,75 49,26 

146 73,65 52,3 45,9 52,16 49,72 

147 74,32 53,6 48,4 52,57 50,18 

148 75,00 56,9 49,9 52,99 50,64 

149 75,67 59,5 51,6 53,40 51,10 

150 76,35 60,1 53,1 53,81 51,57 

151 77,03 62,1 54,4 54,22 52,03 

152 77,70 65,4 56,8 54,63 52,49 

153 78,38 66,7 58,3 55,05 52,95 

154 79,05 68,6 60,4 55,46 53,41 

155 79,73 70,6 62,1 55,87 53,87 

156 80,40 71,2 64,1 56,28 54,34 

157 81,08 73,2 66,0 56,70 54,80 

158 81,76 73,9 66,8 57,11 55,26 

159 82,43 74,5 69,2 57,52 55,72 

160 83,10 77,1 70,9 57,93 56,18 

161 83,78 78,4 72,9 58,34 56,65 

162 84,46 79,7 74,4 58,76 57,11 

163 85,13 79,7 75,9 59,17 57,57 

164 85,81 81,0 76,8 59,58 58,03 

165 86,49 83,0 77,9 59,99 58,49 

166 87,16 85,6 80,9 60,41 58,96 

167 87,84 87,6 82,6 60,82 59,42 

168 88,51 88,2 83,8 61,23 59,88 

169 89,19 89,5 85,3 61,64 60,34 

170 89,87 90,8 86,3 62,05 60,80 

171 90,54 91,5 87,3 62,47 61,26 
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“Conclusão” 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

172 91,22 93,5 88,7 62,88 61,73 

173 91,89 94,1 89,7 63,29 62,19 

174 92,57 94,8 91,3 63,70 62,65 

175 93,24 94,8 92,2 64,12 63,11 

176 93,92 94,8 93,4 64,53 63,57 

177 94,59 96,1 95,4 64,94 64,04 

178 95,27 97,4 96,3 65,35 64,50 

179 95,94 98,0 97,0 65,76 64,96 

180 96,62 98,7 97,6 66,18 65,42 

181 97,23 98,7 98,3 66,59 65,88 

182 97,97 99,3 98,9 67,00 66,34 

183 98,65 100 99,4 67,41 66,81 

185 100 100  100 68,24 67,73 
Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores. 
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Figura 1- Escores padronizados da versão PRO do Instrumento DISABKIDS-37, segundo 

adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Euro. 

 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

 

Figura 2- Escores padronizados da versão ObsRO do Instrumento DISABKIDS-37, segunda 

adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Euro.   

 
Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Assim, por exemplo, se uma criança ou adolescente computar 180 após responder aos 

itens do MGDC-37, seu escore padronizado (0 – 100%) será 96,62%, percentil 97,4% e t-escore 

66,39. Isto significa que 3,6% das crianças e adolescentes têm escores superiores o que pode 

indicar que o impacto negativo da DCNT em atributos associados à sua QV é baixo. Além 

disso, o valor 66,39 para o escore t (média 50 e desvio-padrão 10), significa que ela está a 1,639, 

aproximadamente 2 desvios-padrão acima da média de seu grupo de referência, novamente 

indicando baixo impacto negativo da DCNT em sua QV. 

De forma global, o MGDC-37 discriminou o impacto negativo das DCNT na QV de 

crianças e de adolescentes, na sua percepção ou na percepção de seus pais ou cuidadores, sendo 

maior no Brasil do que na Europa (Quadro 2).  

 

Quadro 2 - Somas padronizadas dos escores totais resultantes do Instrumento DISABKIDS-37, 

resultados do teste de Hartley e Intervalos de Confiança IC[95%] para a diferença entre as 

médias, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa, versões PRO e 

ObsRO  

Versões Local Valor médio Desvio-padrão Fmáx IC[95%] 

PRO Europa 76,99 14,22  

1,19 

 

[3,08 ; 8,40] Brasil 71,25 15,49 

ObsRO Europa 74,90 14,55  

1,27 

 

[1,89; 7,52] Brasil 70,19 16,41 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

 

Este resultado foi observado na maioria das dimensões, para crianças e adolescentes e 

em 50% das dimensões para seus pais ou cuidadores (Quadro 3). 
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Quadro 3 - Somas padronizadas dos escores resultantes do Instrumento DISABKIDS-37, 

resultados do teste de Hartley e Intervalos de Confiança IC[95%] para a diferença entre as 

médias, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa, versões PRO e 

ObsRO. Dimensões Independência, Emocional, Limitação, Tratamento, Inclusão Social e 

Exclusão Social  

Dimensões Versões Valor médio Desvio-

padrão 

Fmáx IC[95%] 

 

Independência 

PRO Europa 76,90 18,34  

1,08 

 

[0,81 ; 7,29] Brasil 72,85 19,07 

ObsRO 

 

Europa 76,60 17,25  

1,09 

 

[-4,26; 1,90] Brasil 77,78 18,02 

 

Emocional 

PRO Europa 76,72 20,56  

1,22 

 

[7,42; 15,06] Brasil 65,48 22,67 

ObsRO Europa 71,61 20,49  

1,29 

 

[5,06; 12,93] Brasil 62,62 23,28 

 

Limitação 

PRO Europa 73,85 18,23  

1,39 

 

[3,56; 10,75] Brasil 66,70 21,50 

ObsRO Europa 70,19 18,32  

1,10 

 

[1,27; 7,82] Brasil 65,65 19,21 

 

Tratamento 

PRO Europa 72,25 22,71  

1,25 

 

[3,11;10,23] Brasil 65,58 20,29 

ObsRO Europa 69,90 22,15  

1,20 

 

[6,24;14,55] Brasil 59,50 24,29 

 

 

Inclusão Social 

PRO Europa 75,25 17,81  

1,05 

 

[-2,80;3,41] Brasil 74,95 18,27 

ObsRO Europa 74,28 17,65  

1,01 

 

[-3,55;2,55] Brasil 74,78 17,75 

 

Exclusão Social 

PRO Europa 85,15 15,56  

1,38 

 

[-0,78;5,34] Brasil 82,87 18,28 

ObsRO Europa 80,91 16,79  

1,49 

 

[-4,53;2,35] Brasil 82,00 20,52 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Os resultados apresentados ratificam a validade discriminante do MGDC-37, já 

demonstrada em trabalhos anteriores desenvolvidos pelo GPEMSA (Fegadolli et al., 2010; 

Nunes, 2014). De fato, entre os grupos conhecidos de crianças e adolescentes brasileiros e de 

crianças e adolescentes europeus, há que se pensar em uma série de possíveis causas e 

consequências associadas aos aspectos socioeconômicos e culturais de diferentes regiões. 

Seria então a Europa o padrão ouro no cuidado à saúde de crianças e adolescentes com 

DCNT? 

Em 2002, uma pesquisa evidenciou que as mudanças contínuas nos cenários 

econômicos e culturais desencadearam transformações no modo de funcionamento das famílias 

e no sistema educacional de crianças, independentemente de seu status socioeconômico. Essas 

mudanças foram um avanço para o aumento na busca e na execução de políticas públicas. Ao 

longo das últimas décadas, observaram-se avanços políticos e legais em várias nações, com esse 

processo assumindo formas diversas em países desenvolvidos e em desenvolvimento (Rossetti-

Ferreira et al., 2002). 

De acordo com a pesquisa supracitada, nos países da Comunidade Europeia, as políticas 

educacionais eram justificadas com base em argumentos que destacavam os direitos das 

crianças em relação ao acesso à educação e à herança cultural, bem como na promoção da 

igualdade de direitos e oportunidades entre homens e mulheres (Rossetti-Ferreira et al., 2002). 

Continuam os autores, nos países em desenvolvimento, as justificativas variavam, 

especialmente quando se tratava de expandir o acesso à educação. Quando as políticas eram 

direcionadas para atender a população empobrecida, de ascendência negra e que vivia em áreas 

rurais, essas políticas se apoiavam em um discurso que enfatizava a necessidade de combater a 

pobreza, uma ênfase que se tornava evidente nos documentos do Banco Mundial (Rossetti-

Ferreira et al., 2002). 

No Brasil o caminho foi percorrido na busca de melhores respostas às necessidades de 

saúde na perspectiva da integralidade e, a QV/saúde são produtos das relações sociais e exigem 

medidas abrangentes não apenas para mitigar, mas também para superar as desigualdades 

sociais (Cohn, 1997 apud Reis, 2004).  O mesmo autor aponta ainda que todo o processo se deu 

juntamente com os outros princípios do Sistema Único de Saúde (SUS) como a equidade e a 

universalidade, tais como apresentados por Cecilio (2001). 

Na mesma linha de pensamento, Carrapato, Correia e Garcia (2017) destacam em seu 

estudo de revisão que a literatura consultada enfatiza a relação entre os determinantes sociais e 

a propagação da desigualdade no acesso aos cuidados de saúde, sendo evidente uma 

preocupação acentuada no Brasil nesse contexto. Segundo os autores, sua conclusão corroborou 
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as palavras de Geib (2012, p. 131), que enfatizou que "a equidade requer ação sobre os 

determinantes sociais da saúde ao longo da vida, com a implementação de medidas 

interdisciplinares em todas as fases do ciclo vital, uma vez que o estado de saúde individual 

reflete suas posições sociais passadas". 

Nos últimos anos, no contexto brasileiro, houve progressos significativos na 

estruturação do SUS incluindo um processo substancial de descentralização, que deu aos 

municípios maior autonomia na gestão dos serviços de saúde além de fornecer meios para 

ampliar e formalizar a participação social na elaboração de políticas de saúde e na transparência 

da prestação de contas (Ferreira; Ferreira, 2023). 

O SUS desempenhou um papel fundamental na melhoria específica do acesso à 

assistência médica para uma parcela significativa da população brasileira. Expandiu o acesso a 

saúde, atingiu a cobertura universal de vacinação e cuidados pré-natais e promoveu a 

conscientização pública sobre a saúde como um direito do cidadão (Ferreira; Ferreira, 2023). A 

lém disso, segundo os mesmos autores, houve investimento na expansão de recursos humanos 

e tecnológicos, abrangendo a produção da maioria dos medicamentos necessários para o país 

(Ferreira; Ferreira, 2023). 

E ainda hoje, embora todos os avanços nos indicadores de saúde infantil e dos 

investimentos em políticas públicas federais destinados a saúde da criança, como a Rede de 

Atenção à Saúde Materna, Neonatal e Infantil (Rede Cegonha), o Programa Intersetorial Brasil 

Carinhoso e o Programa Criança Feliz, é imperativo considerar que ainda há muito a ser feito 

(ONU, 2015). Especialmente no que diz respeito à abordagem das desigualdades e à garantia 

de acesso aos grupos mais vulneráveis, como crianças indígenas, com deficiências, anomalias 

congênitas e doenças raras (ONU, 2015). O objetivo não deve ser apenas garantir a 

sobrevivência, mas também promover o desenvolvimento integral dessas crianças, capacitando-

as para exercer sua cidadania, em conformidade com os compromissos reforçados pelo país em 

relação às metas dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentável 2015-2030 (ODS) da ONU 

(ONU, 2015). 

Ferreira e Ferreira (2023) ressaltam que o SUS, como um sistema de saúde em 

constante evolução, envolve atores que trabalham para alcançar uma cobertura universal e 

equitativa. Mas, segundo os mesmos autores, à medida que a participação do setor privado 

cresce, a interação com o setor público está gerando contradições e uma competição desigual, 

levando a conflitos de ideais e objetivos, com um impacto negativo na equidade de acesso aos 

serviços de saúde e nos resultados obtido (Ferreira; Ferreira, 2023). E, embora o financiamento 

federal tenha aumentado, a parcela dos setores de saúde no orçamento federal não acompanhou 
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esse crescimento, resultando em limitações financeiras, de infraestrutura e recursos humanos 

(Ferreira; Ferreira, 2023). 

A situação piorou consideravelmente desde a aprovação da Emenda Constitucional nº 

95, evoluindo de um estado de subfinanciamento para uma situação de desfinanciamento 

explícito (Chioro; Costa, 2023). 

Já o panorama observado nos países europeus revela uma notável melhoria nos 

indicadores de saúde da população, com um aumento significativo na expectativa de vida de 

seis anos, de 1980 a 2010, e uma redução substancial na mortalidade prematura (OCDE, 2010). 

Essa maior longevidade foi amplamente influenciada por melhorias nas condições de vida, no 

ambiente de trabalho e em comportamentos relacionados à saúde. Além disso, os avanços nos 

cuidados médicos também desempenharam um papel crucial nesse progresso O estado de saúde 

registrou melhorias substanciais nos países europeus, embora persistam disparidades 

significativas entre eles (OCDE, 2010). Entretanto, os custos financeiros relacionados ao 

tratamento de DCNT atingiram níveis exorbitantes com o aumento da expectativa de vida das 

populações europeias e consequentemente a prevalências das DCNT (Brennan et al., 2017). 

Luengo-Fernandez et al. (2013) mostraram que o ônus econômico do tratamento do 

câncer, por exemplo, foi estimado em 126 bilhões de euros em 2009, dos quais 

aproximadamente 40% se referiam a custos de assistência médica, 40% foram atribuídos a 

perda de produtividade e dias de trabalho perdidos, enquanto 20% a gastos relacionados a 

cuidados informais. 

Os custos com cuidados de saúde na UE representam atualmente entre 7% e 11% da 

despesa global do PIB. As DCNT também têm custos sociais relevantes, uma vez que 

colaboram para redução dos salários, da produtividade e da participação na força de trabalho, à 

medida que intensificam a aposentadoria antecipada, a elevada rotatividade e incapacidade 

(Brennan et al., 2017; EUROSTAT, 2016).  

Brennan et al., (2017) mostraram que, o cenário de crescimento econômico limitado e 

orçamentos nacionais de saúde estagnados, com provável aumento importante da demanda por 

intervenções caras de saúde a médio prazo na Europa, demandou preocupações legítimas e 

significativas para os governos nacionais europeus, exercendo uma pressão crescente sobre a 

viabilidade da prestação de serviços de saúde sustentáveis. 

A situação de saúde na Europa e no Brasil apresenta paralelismos notáveis, 

evidenciando uma transição demográfica acelerada e um perfil epidemiológico caracterizado 

por uma tripla carga de doenças infecciosas, causas externas e alta prevalência das DCNT 

(Gentili; Huang, 2022; Brasil, 2021; Sakellarides, 2019). 
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Dessa forma, a abordagem das DCNT surgiu como uma prioridade global nos Objetivos 

de Desenvolvimento Sustentável (meta 3.4) e tornou-se o foco de uma terceira reunião de alto 

nível das Nações Unidas, com ênfase na criação e promoção de intervenções custo-efetivas para 

prevenir e enfrentar as DCNT (Aksser et al., 2020; Bennett et al., 2018; WHO, 2017a; WHO, 

2018a).  

Além disso, a OMS tem realizado esforços recentes e contínuos, envolvendo a 

implementação de várias estratégias, políticas, leis e regulamentos em escala global para reduzir 

o uso prejudicial do álcool, aumentar a vigilância e diminuir o consumo de tabaco, bem como 

combater a obesidade infantil (WHO, 2010; WHO, 2017b; WHO, 2018b).  

Circunstâncias como desigualdades sociais, educação contingenciada, condições 

precárias de habitação, fome e acesso limitado aos cuidados de saúde, entre outros, exercem um 

impacto direto na infância, com efeitos negativos de longa duração sobre a saúde e o bem-estar 

de crianças e adolescentes (Attree, 2004). Esses impactos podem ser exacerbados pela presença 

de DCNT (Caraballo et al., 2022; Crimmins; Kim; Seeman, 2009; Barros et al., 2008; Alonso 

et al., 2004). 

Entretanto, é importante considerar as variações significativas existentes dentro de cada 

região e que políticas e iniciativas específicas podem fazer diferença nas vidas desses jovens 

(Gross-Manos; Bradshaw, 2022).  

No Brasil, é de extrema importância a ampliação da discussão sobre as DCNT, 

considerando a transição epidemiológica da população brasileira. Isso requer a utilização dos 

melhores recursos para diagnóstico e tratamento, bem como melhorias nos indicadores sociais 

e de saúde, em relação à sobrevida, uma vez que várias comorbidades estão associadas à 

população infanto-juvenil (Gomes et al., 2022). 

Os fatores que contribuem para o surgimento das DCNT, especialmente em crianças e 

adolescentes, demandam cuidados que envolvem a adoção de novas práticas de saúde, a 

reorientação dos serviços de saúde, a formação e a capacitação de profissionais, a fim de 

assinalar as necessidades de investimento (Gomes et al., 2022). 

A saúde das crianças e dos adolescentes e sua QV torna-se então relevante foco anual 

das intervenções de promoção da saúde (Blume et al.,2021). 

Os dados de referência para a interpretabilidade dos escores do Instrumento 

DISABKIDS-37, para cada uma das dimensões Independência, Emocional, Limitação, 

Tratamento Inclusão e Exclusão Social, versões PRO e ObsRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa estão apresentados nas Tabelas 1 a 12 e Figuras 1 

a 12 (Apêndice 3).  
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7 CONCLUSÕES 

 

 - Seguindo método padronizado pelo grupo DIDABKIDS europeu, foram 

disponibilizados valores que permitem a interpretabilidade dos escores da Medida 

Genérica DISABKIDS-37 para crianças e adolescentes brasileiros com Doenças Crônicas 

Não Transmissíveis (MGDC-37), versões Patient Reported Outcomes (PRO) e Observer 

Reported Outcomes (ObsRo). 

 

- Os resultados apresentados ratificaram a validade discriminante do MGDC-37. 

 

- Os resultados apresentados mostram escores de fácil interpretação que podem ser 

utilizados na produção de resultados válidos e fidedignos.  

 

- O método padronizado permite a comparação dos resultados com outros estudos, 

desenvolvidos em diferentes culturas onde o instrumento DISABKIDS Chronic Generic 

Measure long form 37 (DCGM-37) tenha sido adaptado culturalmente e validado. 

 

- O MGDC-37 é de fácil utilização, deve ser preferencialmente auto respondido e pode 

ser utilizado em pesquisas científicas e na prática clínica pelos envolvidos no cuidado à saúde 

da população de crianças e adolescentes no Brasil.  
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8 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

O Grupo DISABKIDS Europeu utiliza método padronizado e recomendações 

internacionais para elaboração, adaptação cultural, validação e interpretabilidade dos escores 

dos instrumentos por eles desenvolvidos, o que assegura a aplicabilidade transcultural das 

medidas.  

Este trabalho é um avanço no conhecimento científico e finaliza o longo e produtivo 

caminho da adaptação do DCGM-37 para o Brasil pelo GPEMSA – CNPq. 

Neste momento, o Grupo GPEMSA responde à pergunta dirigida à sua líder pela então 

coordenadora do Grupo DISABKIDS na Europa, em 2005 “o que você pretende fazer para as 

crianças e adolescentes de seu país com esta pesquisa?”  

O GPEMSA sempre compreendeu este “pequeno”, mas potencial grupo, como capaz de 

se constituir em adultos com força de inovação e de promoção de debates críticos construtivos 

na perspectiva da melhoria da QV de toda a população, brasileira ou mundial.  

O projeto DISABKIDS no Brasil possibilitou uma abordagem, para além das estatísticas 

tão peculiar à esta população, retratada por Fegadolli (2009), no primeiro trabalho desenvolvido 

e que marca agora seu “fechamento” 

“O contato tão próximo com as crianças e adolescentes e seus 

familiares que participaram da pesquisa teve um impacto bastante forte para a pesquisadora, 

que já tem experiência no cuidado à saúde, inclusive com crianças. Estar na casa deles e 

ouvir sobre os seus sentimentos não é rotina dos profissionais de saúde e, nesse momento, 

pudemos ter o privilégio de viver essa experiência tão enriquecedora. Salientamos que as 

pessoas que se propõem a trabalhar com essa população devem refletir sobre o seu 

compromisso ético de proteger seu bem-estar psicológico e emocional.”  

 

 Então, a resposta “a especial atenção a seus direitos com produção e avanço de 

conhecimento científico de qualidade”. 
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Apêndice 2 - Questionário MGDC – 37, versão ObsRO  
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Apêndice 3 - Tabelas e Figuras 
 

Tabela 3 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão PRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Independência 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,1 11,80 5,41 

7 4,17 0,0 0,2 13,99 7,81 

8 8,33 0,7 0,2 16,17 7,81 

9 12,50 0,7 0,3 18,35 12,61 

10 16,67 0,7 0,5 20,54 15,01 

11 20,83 0,7 0,6 22,72 17,41 

12 25,00 2,0 1,1 24,91 19,81 

13 29,17 2,6 1,8 27,09 22,22 

14 33,33 2,6 2,2 29,28 24,62 

15 37,50 5,2 2,7 31,46 27,02 

16 41,67 7,2 4,5 33,65 29,42 

17 45,83 9,2 7,2 35,83 31,82 

18 50,00 15,0 10,2 38,02 34,22 

19 54,17 20,3 12,7 40,20 36,62 

20 58,33 25,5 16,8 42,39 39,03 

21 62,50 32,7 21,6 44,57 41,43 

22 66,67 39,2 26,7 46,76 43,83 

23 70,83 48,4 33,4 48,94 46,23 

24 75,00 55,6 40,3 51,13 48,63 

25 79,17 61,4 49,9 53,31 51,03 

26 83,33 70,6 61,9 55,50 53,44 

27 87,50 76,5 73,2 57,68 55,84 

28 91,67 84,3 82,7 59,87 58,24 

29 95,83 90,8 92,1 62,05 60,64 

30 100 100 100 64,24 63,04 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Tabela 4 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão ObsRO do 

MGDC-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. 

Dimensão Independência 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil  

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0 0,0 6,83 - 

7 4,17 0 0,2 9,14 8,15 

8 8,33 0 0,2 11,45 8,15 

9 12,50 0 0,2 13,77 8,15 

10 16,67 0 0,4 16,08 15,36 

11 20,83 0 0,5 18,39 17,77 

12 25,00 0,7 1,4 20,71 20,18 

13 29,17 2,0 1,6 23,02 22,58 

14 33,33 4,6 3,2 25,33 29,99 

15 37,50 5,2 4,2 27,64 27,40 

16 41,67 5,9 5,8 29,96 29,80 

17 45,83 7,8 7,4 32,27 32,21 

18 50,00 9,2 10,0 34,58 34,62 

19 54,17 11,8 12,5 36,89 37,02 

20 58,33 15,7 16,0 39,21 39,43 

21 62,50 19,0 21,1 41,52 41,84 

22 66,67 26,8 27,0 43,83 44,24 

23 70,83 34,0 33,6 46,14 46,65 

24 75,00 41,2 43,4 48,46 49,06 

25 79,17 53,6 54,7 50,77 51,46 

26 83,33 62,7 65,7 53,08 53,87 

27 87,50 69,3 74,4 55,40 56,28 

28 91,67 79,7 84,2 57,71 58,68 

29 95,83 84,3 93,0 60,02 61,09 

30 100 100 100 62,33 63,50 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Figura 3 - Escores padronizados, versão PRO do DISABKIDS-37, segundo adaptação e 

validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Independência. 
 

 
Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Tabela 5 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão PRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Emocional 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

7 0,00 0,7 0,1 21,11 12,45 

8 3,57 0,7 0,1 22,69 12,45 

9 7,14 0,7 0,2 24,26 15,94 

10 10,71 2,0 0,4 25,84 17,68 

11 14,29 2,6 0,7 27,42 19,43 

12 17,86 3,3 1,1 28,99 21,17 

13 21,43 4,6 1,7 30,57 22,92 

14 25,00 5,2 2,3 32,14 24,67 

15 28,57 6,5 2,8 33,72 26,41 

16 32,14 8,5 3,4 35,29 28,16 

17 35,71 11,1 4,5 36,87 29,90 

18 39,29 13,7 6,9 38,45 31,65 

19 42,86 18,3 8,6 40,02 33,39 

20 46,43 24,2 11,1 41,60 35,14 

21 50,00 28,8 13,4 43,17 36,88 

22 53,57 34,0 15,9 44,75 38,63 

23 57,14 41,2 19,6 46,32 40,37 

24 60,71 43,8 23,3 47,90 42,12 

25 64,29 49,0 28,1 49,48 43,86 

26 67,86 54,2 32,6 51,05 45,61 

27 71,43 59,5 37,1 52,63 47,36 

28 75,00 62,1 42,1 54,20 49,10 

29 78,57 65,4 47,0 55,78 50,85 

30 82,14 72,5 53,8 57,35 52,59 

31 85,71 81,0 61,2 58,93 54,34 

32 89,29 85,6 68,7 60,51 56,08 

33 92,86 92,2 76,9 62,08 57,83 

34 96,43 95,4 84,7 63,66 59,57 

35 100 100 100 65,23 61,32 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Tabela 6 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão ObsRO do 

MGDC-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. 

Dimensão Emocional 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

7 0,00 0,0 0,0 23,22 - 

8 3,57 0,7 0,0 24,75 - 

9 7,14 2,0 0,0 26,28 - 

10 10,71 2,0 0,1 27,81 19,41 

11 14,29 3,9 0,5 29,33 21,18 

12 17,86 4,6 0,9 30,86 22,96 

13 21,43 5,2 1,3 32,39 24,73 

14 25,00 7,2 2,1 33,92 26,51 

15 28,57 9,2 2,9 35,45 28,28 

16 32,14 13,1 5,3 36,98 30,05 

17 35,71 15,0 7,1 38,51 31,83 

18 39,29 18,3 9,1 40,04 33,60 

19 42,86 24,2 10,8 41,57 35,38 

20 46,43 26,1 12,4 43,10 37,15 

21 50,00 32,0 15,6 44,62 38,93 

22 53,57 37,9 19,6 46,15 40,70 

23 57,14 43,8 24,4 47,68 42,48 

24 60,71 48,4 28,9 49,21 44,25 

25 64,29 52,9 35,0 50,74 46,03 

26 67,86 58,2 42,1 52,27 47,80 

27 71,43 64,1 49,0 53,80 49,57 

28 75,00 70,6 55,9 55,33 51,35 

29 78,57 74,5 61,3 56,86 53,12 

30 82,14 75,8 66,4 58,38 54,90 

31 85,71 86,3 72,1 59,91 56,67 

32 89,29 87,6 77,9 61,44 58,45 

33 92,86 92,2 84,9 62,97 60,22 

34 96,43 92,8 90,6 64,50 62,00 

35 100 100 100 66,03 63,77 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Figura 5 - Escores padronizados versão PRO do MGDC-87, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Emocional. 

 
Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Tabela 7 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão PRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Inclusão Social 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,1 8,98 7,81 

7 4,17 0,0 0,1 11,26 7,81 

8 8,33 0,7 0,1 13,54 7,81 

9 12,50 0,7 0,2 15,82 14,85 

10 16,67 1,3 0,6 18,10 17,19 

11 20,83 1,3 0,8 20,38 19,54 

12 25,00 1,3 1,3 22,66 21,88 

13 29,17 2,0 1,7 24,94 24,23 

14 33,33 3,3 2,7 27,22 26,57 

15 37,50 3,9 4,1 29,50 28,92 

16 41,67 5,9 5,9 31,78 31,26 

17 45,83 8,5 8,8 34,06 33,61 

18 50,00 13,7 11,6 36,35 35,96 

19 54,17 15,7 15,4 38,63 38,30 

20 58,33 19,6 19,9 40,91 40,65 

21 62,50 26,1 26,0 43,19 42,09 

22 66,67 30,1 33,1 45,47 45,34 

23 70,83 37,3 39,5 47,75 47,68 

24 75,00 51,0 48,0 50,03 50,03 

25 79,17 57,5 56,2 52,31 52,37 

26 83,33 67,3 67,7 54,59 54,72 

27 87,50 74,5 78,0 56,87 57,06 

28 91,67 87,6 86,2 59,15 59,41 

29 95,83 92,2 93,2 61,43 61,75 

30 100 100 100 63,71 64,10 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Tabela 8 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão ObsRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Inclusão Social 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

 TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,1 7,88  7,48 

7 4,17 0,0 0,1 10,22  7,48 

8 8,33 0,0 0,1 12,57  7,48 

9 12,50 0,0 0,2 14,92  14,66 

10 16,67 0,0 0,6 17,27  17,05 

11 20,83 0,0 0,9 19,61  19,44 

12 25,00 0,0 1,4 21,96  21,83 

13 29,17 0,0 2,1 24,31  24,22 

14 33,33 2,0 3,1 26,65  26,62 

15 37,50 3,9 4,5 29,00  29,01 

16 41,67 5,9 6,3 31,35  31,40 

17 45,83 8,5 8,7 33,69  33,79 

18 50,00 13,1 11,3 36,04  36,18 

19 54,17 16,3 14,8 38,39  38,57 

20 58,33 23,5 19,1 40,73  40,97 

21 62,50 29,4 25,5 43,08  43,36 

22 66,67 34,6 33,1 45,43  45,75 

23 70,83 42,5 41,5 47,78  48,14 

24 75,00 49,0 50,8 50,12  50,53 

25 79,17 58,2 63,5 52,47  52,92 

26 83,33 66,7 71,9 54,82  55,32 

27 87,50 75,8 81,0 57,16  57,71 

28 91,67 86,9 87,8 59,51  60,10 

29 95,83 88,9 93,6 61,86  62,49 

30 100 100 100 64,20  64,88 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Figura 7 - Escores padronizados do MGDC-37, versão PRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Inclusão Social 

 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

 

Figura 8 - Escores padronizados do MGDC-37, versão ObsRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Inclusão Social 

 
Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Tabela 9 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão PRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Exclusão Social 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,0 4,66 - 

7 4,17 0,0 0,0 6,94 - 

8 8,33 0,0 0,2 9,22 0,69 

9 12,50 0,0 0,2 11,50 0,69 

10 16,67 0,0 0,3 13,78 6,06 

11 20,83 0,7 0,4 16,06 8,74 

12 25,00 3,3 0,6 18,34 11,42 

13 29,17 4,6 0,8 20,62 14,10 

14 33,33 5,2 0,9 22,90 16,79 

15 37,50 5,9 1,2 25,18 19,47 

16 41,67 6,5 2,0 27,46 22,15 

17 45,83 9,2 3,1 29,74 24,83 

18 50,00 11,1 4,2 32,02 27,52 

19 54,17 11,8 6,0 34,30 30,20 

20 58,33 14,4 8,1 36,58 32,88 

21 62,50 16,3 10,8 38,86 35,56 

22 66,67 22,9 15,3 41,13 38,25 

23 70,83 28,1 19,8 43,41 40,93 

24 75,00 31,4 25,6 45,69 43,61 

25 79,17 35,9 30,7 47,97 46,29 

26 83,33 45,8 40,0 50,25 48,98 

27 87,50 49,0 50,8 52,53 51,66 

28 91,67 61,4 63,7 54,81 54,34 

29 95,83 68,6 77,0 57,09 57,02 

30 100 100 100 59,37 59,71 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Tabela 10 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão ObsRO do 

MGDC-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. 

Dimensão Exclusão Social 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,0 10,04 - 

7 4,17 0,0 0,0 12,07 - 

8 8,33 0,0 0,1 14,10 7,02 

9 12,50 0,0 0,1 16,13 7,02 

10 16,67 0,0 0,1 18,16 7,02 

11 20,83 0,7 0,3 20,19 14,44 

12 25,00 3,3 0,3 22,23 14,44 

13 29,17 4,6 0,6 24,26 19,39 

14 33,33 5,2 1,4 26,29 21,87 

15 37,50 5,9 2,5 28,32 24,34 

16 41,67 6,5 3,6 30,35 26,81 

17 45,83 9,2 5,3 32,38 29,29 

18 50,00 11,1 6,6 34,41 31,76 

19 54,17 11,8 9,2 36,44 34,23 

20 58,33 14,4 12,4 38,47 36,71 

21 62,50 16,3 16,9 40,50 39,18 

22 66,67 22,9 22,4 42,53 41,66 

23 70,83 28,1 29,0 44,56 44,13 

24 75,00 31,4 37,9 46,59 46,60 

25 79,17 35,9 43,9 48,62 49,08 

26 83,33 45,8 53,1 50,65 51,55 

27 87,50 49,0 61,2 52,68 54,02 

28 91,67 61,4 72,1 54,71 56,50 

29 95,83 68,6 83,7 56,74 58,97 

30 100 100 100 58,77 61,45 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Figura 9 - Escores padronizados do MGDC-37, versão PRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Exclusão Social 

 
Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
 

Figura 10 - Escores padronizados do MGDC-37, versão ObsRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Exclusão Social 

 
Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Tabela 11 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão PRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Limitação 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,0 19,13 - 

7 4,17 0,0 0,0 21,06 - 

8 8,33 0,0 0,2 22,99 14,86 

9 12,50 0,0 0,3 24,92 17,09 

10 16,67 2,0 0,4 26,85 19,31 

11 20,83 3,9 0,9 28,78 21,54 

12 25,00 3,9 1,8 30,71 23,77 

13 29,17 6,5 2,4 32,65 25,99 

14 33,33 9,2 3,8 34,58 28,22 

15 37,50 14,4 5,9 36,51 30,44 

16 41,67 18,3 8,1 38,44 32,67 

17 45,83 19,6 10,4 40,37 34,90 

18 50,00 25,5 12,9 42,30 37,12 

19 54,17 32,0 17,5 44,23 39,35 

20 58,33 36,6 21,8 46,16 41,57 

21 62,50 43,8 27,9 48,09 43,80 

22 66,67 48,4 34,1 50,03 46,03 

23 70,83 54,2 41,9 51,96 48,25 

24 75,00 64,1 49,9 53,89 50,48 

25 79,17 73,2 59,3 55,82 52,70 

26 83,33 78,4 67,9 57,75 54,93 

27 87,50 85,0 76,7 59,68 57,16 

28 91,67 88,2 85,6 61,61 59,38 

29 95,83 94,1 91,8 63,54 61,61 

30 100 100 100 65,47 63,83 

Fonte: Banco de dados de 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Tabela 12 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão ObsRO do 

MGDC-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. 

Dimensão Limitação 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,0 16,16 - 

7 4,17 0,0 0,1 18,32 13,51 

8 8,33 0,7 0,2 20,48 15,79 

9 12,50 1,3 0,5 22,64 18,07 

10 16,67 1,3 0,5 24,80 18,07 

11 20,83 2,6 1,0 26,96 22,63 

12 25,00 4,6 2,2 29,12 24,91 

13 29,17 5,2 3,1 31,28 27,19 

14 33,33 7,8 3,8 33,44 29,47 

15 37,50 9,9 5,3 35,60 31,75 

16 41,67 12,4 8,7 37,76 34,03 

17 45,83 17,6 11,5 39,92 36,31 

18 50,00 24,2 15,0 42,08 38,59 

19 54,17 30,1 20,3 44,24 40,87 

20 58,33 36,6 25,9 46,40 43,15 

21 62,50 43,8 35,3 48,56 45,43 

22 66,67 55,6 42,6 50,72 47,71 

23 70,83 61,4 51,0 52,88 49,99 

24 75,00 73,2 59,5 55,04 52,27 

25 79,17 78,4 68,3 57,20 54,55 

26 83,33 87,6 76,6 59,36 56,83 

27 87,50 88,9 84,2 61,52 59,11 

28 91,67 94,8 89,5 63,68 61,39 

29 95,83 95,4 94,5 65,84 63,67 

30 100 100 100 68,00 65,95 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Figura 11 - Escores padronizados do MGDC-37, versão PRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Limitação. 

 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

 

Figura 12 - Escores padronizados do MGDC-37, versão ObsRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Limitação. 

   
Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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Tabela 13 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão PRO do MGDC-

37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão 

Tratamento 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,1 4,66 17,68 

7 4,17 0,0 0,2 6,94 19,50 

8 8,33 0,0 0,6 9,22 21,35 

9 12,50 0,7 0,9 11,50 23,20 

10 16,67 0,7 2,1 13,78 25,06 

11 20,83 2,0 2,7 16,06 26,91 

12 25,00 3,9 3,9 18,34 28,76 

13 29,17 6,5 5,4 20,62 30,61 

14 33,33 7,8 7,3 22,90 32,46 

15 37,50 11,1 9,5 25,18 34,31 

16 41,67 15,0 12,0 27,46 36,16 

17 45,83 22,9 15,0 29,74 38,01 

18 50,00 27,5 19,9 32,02 39,86 

19 54,17 32,7 23,6 34,30 41,71 

20 58,33 37,9 27,8 36,58 43,56 

21 62,50 44,4 32,8 38,86 45,41 

22 66,67 54,2 39,4 41,13 47,26 

23 70,83 61,4 44,5 43,41 49,11 

24 75,00 65,4 50,9 45,69 50,96 

25 79,17 71,2 56,3 47,97 52,81 

26 83,33 83,7 63,2 50,25 54,66 

27 87,50 85,6 69,8 52,53 56,51 

28 91,67 94,8 78,1 54,81 58,36 

29 95,83 96,7 85,7 57,09 60,21 

30 100 100 100 59,37 62,06 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Tabela 14 - Escores brutos, escores padronizados, percentis e t escores, versão ObsRO do 

MGDC-37, segundo adaptação e validação para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. 

Dimensão Tratamento 

RS TRS (%) 

 

PR 

Brasil 

PR 

Europa 

TS 

Brasil 

TS 

Europa 

6 0,00 0,0 0,0 25,51 - 

7 4,17 0,7 0,3 27,22 19,83 

8 8,33 2,6 0,4 28,94 21,73 

9 12,50 3,3 1,2 30,65 23,64 

10 16,67 7,8 2,1 32,37 25,55 

11 20,83 7,8 3,1 34,08 27,45 

12 25,00 9,2 4,5 35,80 29,36 

13 29,17 12,4 6,6 37,51 31,26 

14 33,33 15,7 8,4 39,23 33,17 

15 37,50 22,9 11,3 40,94 35,07 

16 41,67 28,1 13,6 42,66 36,98 

17 45,83 31,4 16,6 44,37 38,88 

18 50,00 39,2 20,4 46,09 40,79 

19 54,17 43,1 24,2 47,80 42,69 

20 58,33 51,6 29,1 49,52 44,60 

21 62,50 58,2 35,2 51,23 46,50 

22 66,67 66,0 42,4 52,95 48,41 

23 70,83 69,3 49,4 54,66 50,31 

24 75,00 71,9 57,1 56,38 52,22 

25 79,17 74,5 65,2 58,09 54,12 

26 83,33 85,0 72,4 59,81 56,03 

27 87,50 87,6 79,2 61,52 57,93 

28 91,67 90,8 84,5 63,24 59,84 

29 95,83 92,8 89,4 64,95 61,74 

30 100  100 100 66,67 63,65 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

RS: Escores brutos; TRS: Escores Padronizados (0 – 100%); PR: Percentis; TS: t Escores 
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Figura 13 - Escores padronizados do MGDC-37, versão PRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Tratamento 

 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 

 

Figura 14 - Escores padronizados do MGDC-37, versão ObsRO, segundo adaptação e validação 

para o Brasil e Grupo DISABKIDS Europa. Dimensão Tratamento 

 
 

Fonte: Banco de dados 2006/2007 Fegadolli (2010) e de 2013/2014 Nunes (2014). 
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ANEXOS 

 

Anexo A - Parecer Consubstanciado do Comitê de Ética em Pesquisa da Escola de 

Enfermagem de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo  
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