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RESUMO 

 

SANTOS, D. M. S. S. Adaptação cultural e validação do DISABKIDS – Cystic 
Fibrosis Module® para mensuração da Qualidade de Vida relacionada à 
Saúde de crianças e adolescentes brasileiros: Fase I. 149 f. Dissertação 
(Mestrado) – Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto, Universidade de São 
Paulo, Ribeirão Preto, 2009. 

 

A Fibrose Cística (FC) é uma condição crônica genética que pode acometer 

diversos órgãos. A complexidade dos aspectos presentes na vida de pessoas 

com FC desafia pesquisadores e profissionais de saúde a cuidar e avaliar sua 

saúde de maneira ampla. Pesquisas sobre Qualidade de Vida Relacionada à 

Saúde (QVRS) se propõem a investigar e avaliar o impacto de enfermidades e 

seu tratamento na vida das pessoas. O projeto DISABKIDS, desenvolvido 

simultaneamente em sete países europeus, disponibiliza instrumentos, para 

mensuração da QVRS de crianças e adolescentes com condições crônicas, 

dentre estes, um instrumento específico para a FC. Esse estudo metodológico, 

quantitativo, teve como objetivo realizar a etapa piloto referente a adaptação e 

validação cultural para o Brasil do DISABKIDS – Cystic Fibrosis Module®. Após a 

tradução e retrotradução os dados foram coletados junto a crianças e 

adolescentes de 8 a 18 anos e seus pais ou cuidadores. A coleta de dados foi 

realizada de janeiro a outubro de 2009, compondo uma amostra composta de 

128 participantes em 4 estados do Brasil. Os resultados encontrados foram 

muito satisfatórios, demonstrando que o instrumento foi bem aceito e 

compreendido pelos participantes e, dentro os dez itens, apenas um foi 

adaptado culturalmente. Em relação às propriedades psicométricas iniciais o 

instrumento apresentou consistência interna aceitável, com valores sempre 

acima de 0,70 e não maiores que 0,85 para crianças e adolescentes e seus pais 

ou cuidadores em ambas dimensões, validade convergente muito satisfatória, 

para as duas dimensões, impacto e tratamento, em ambas as versões self e 

proxy, com valores de ajuste sempre acima de 75% e concordância substancial 

entre as respostas self e proxy tanto para a dimensão impacto como para a 

dimensão tratamento, com valor igual a 0,65.Os resultados encontrados 

apontam que o DISABKIDS-CFM® poderá se constituir um instrumento válido e 

confiável, podendo ser inserido na rotina de seguimento de pessoas com FC.  

 

 
Palavras - chave: Qualidade de vida. Fibrose cística. Estudos de validação. 

Criança. Adolescente. 



 

 

ABSTRACT 

 

SANTOS, D. M. S. S. Cultural adaptation and validation of DISABKIDS – 
Cystic Fibrosis Module® to Health related Quality of Life’s measurement of 
Brazilian children and adolescents: Fase I. 149 f. Dissertation (Master) – 
Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto, Universidade de São Paulo, 
Ribeirão Preto, 2009. 

 

Cystic Fibrosis (CF) is a genetic chronic condition that can affect several organs. 

The complexity of the issues involved on the lives of people with CF challenges 

researchers and health professionals to care and evaluate their health broadly. 

Researches about Health related Quality of Life (HRQoL) are proposed to 

investigate and evaluate the impact of illness and its treatment on people's lives. 

The DISABKIDS project, developed simultaneously in seven European countries, 

provides instruments to measure the HRQoL of children and adolescents with 

chronic conditions, among them, a specific instrument to CF. This quantitative 

methodological study, aimed to make the pilot phase of cultural adaptation and 

validation for Brazil DISABKIDS-Cystic Fibrosis Module®. After translation and 

back  translations the data were collected from children and adolescents aged 8 

to 18 and their parents or caregivers. Data collection was conducted from 

January to October 2009, and the sample was 128 participants in 4 Brazil’s 

states. The results were very satisfactory, showing that the instrument was well 

accepted and understood by participants and within the ten items, only one was 

culturally adapted. The initial psychometric properties of the instrument showed 

acceptable internal consistency, with values always above 0.70 and no greater 

than 0.85 for children and adolescents and their parents or caregivers in both 

dimensions, very satisfactory convergent validity for the two dimensions , impact 

and treatment, in both versions, self and proxy, with scale fit values always above 

75% and substantial agreement between self and proxy answer to both 

dimensions impact and treatment, with a value of 0.65. The results show that the 

DISABKIDS-CFM ® could constitute a valid and reliable instrument and can be 

inserted in the routine follow-up of people with CF. 

 

Key words: Quality of Life. Cystic Fibrosis. Validation Studies. Child. 

Adolescent. 

 

 



 

 

RESUMEN 

 

SANTOS, D. M. S. S. Adaptación cultural y validación del DISABKIDS – Cystic 
Fibrosis Module®  para la mensuración de la calidad de la vida relacionada con la 
salud de niños y jóvenes brasileños:   Fase I.    149 f. Thesis (MA) - Escola de 
Enfermagem de Ribeirão Preto, Universidade de São Paulo, Ribeirão Preto, 
2009  

El Fibrosis  Quística (FQ) es una condición crónica genética que puede acometer 

a los diversos órganos. La complejidad de los aspectos presentes en la vida de 

las personas con FQ desafia a los cientificos y a profesionales de la salud para 

cuidar y  evaluar su salud de manera amplia. Pesquisa de la Calidad de Vida con 

relación a la Salud (CVRS) se propone a investigar y evaluar el impacto de las 

enfermedades y su tratamiento a la vida de la gente. El Proyecto DISABKIDS, 

desarollado simultáneamente adentro siete países europeos,  disponibiliza 

instrumentos, para el mensuración del CVRS de niños y jóvenes con condiciones 

crónicas, entre éstos, un instrumento especifico para el FQ. Ese estudio 

metodológico, cuantitativo, tuvo como objetivo a llevar a través de la etapa que 

referia a piloto la adaptación y validación cultural para Brasil del DISABKIDS – 

Cystic Fibrosis Module®. Después de la traducción y la retro-traducción de los 

datos habian sido recogidos al lado de niños y jóvenes de 8 al 18 años y sus 

padres o cuidadores. La recogida de datos fue llevada a través  de enero al 

octubre de 2009, componiendo una muestra compuesta  de 128 participantes en 

4 estados del Brasil. Los resultados unidos habian sido muy satisfactórios, 

demonstrando que el instrumento aceptado bien y era entendido por los 

participantes y, entre los diez articulos, sólo uno fue adaptado culturalmente. En 

lo referente a las caracterísiticas psicométricas iniciales, el instrumento presento 

consistencia interna aceptable, con valores siempre arriba de los 0.70 y los no 

más grandes que 0.85 para los niños y jovenes y sus padres o cuidadores en 

ambas dimensiones, validez convergente  muy satisfactoria, para las dos 

dimensiones, impacto y tratamiento, en ambas versiones self y proxy, con 

valores del ajuste siempre arriba del 75% y de concordancia sustancial entre las 

respuestas self y proxy de tal manera para el impacto de la dimensión en cuanto 

al tratamiento, con el valor igual 0.65. Los resultados encontrados  dicen que el 

DISABKIDS-CFM® podra ser un instrumento valido y digno de confianza,  

pudiendo ser insertado en la rutina del seguimento de la gente con FQ.   

   

 

Palabras llave : Calidad de vida. Fibrosis quística. Estudios de validación. 

Niño. Adolescente. 
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Apresentação 

 



Apresentação__________________________________________________ 21  

Meu avô sempre dizia que a vida é uma sequencia de fatos inevitáveis e 

talvez isso seja o que tenha me trazido até aqui... 

Quando nova gostava de números, cálculos, equações e era 

maravilhada com toda e qualquer lei da física! Achava surpreendente perceber 

que tudo se encaixava nelas...  

Foi essa paixão que me moveu a prestar vestibular para física. Ao 

ingressar no curso veio a dúvida! Eu adorava tudo aquilo e, diga se de 

passagem, de nada, ou quase nada, lembrava a física do colégio. Agora os 

números tinham cores, sistemas lineares com eixos que ultrapassavam os meus 

dedos das mãos, vários sinais de mais!  Assim, em pouco tempo comecei a me 

questionar como eu poderia ser útil com tudo isso... na época, lembro-me de 

não conseguir enxergar tal resposta e desisti da física, tendo para mim que 

talvez conhecer estes mistérios era muito mais para satisfazer algo pessoal, de 

uma alma existencialista, do que qualquer outra coisa. 

 Nesse momento, parecia que a próxima etapa seria mais difícil ainda, o 

que prestar depois de já querer ter feito física, geologia e química? Contudo, 

dessa vez foi mais fácil do que eu imaginava, como se alguém tivesse sobrado 

no meu ouvido “é farmácia.. dessa vez você vai fazer farmácia”, e mesmo sem 

saber o porquê, eu fui! 

 Novamente, achando que de mim eu conhecia, tive certeza de que iria 

atuar em algo da farmacognosia, fitoterapia. Ledo engano, para minha 

surpresa foi a disciplina que menos me interessei.  

Mas a essa altura eu já conseguia perceber algumas características 

minha, tinha vontade de aprender tudo, queria conhecer tudo e já no terceiro 

mês de faculdade comecei a fazer estágio em uma farmácia de manipulação. 

De lá pulei para química analítica em um centro de energia nuclear e depois 

surgiu a oportunidade de estagiar em um posto de saúde, na dúvida de qual 

ficar, aceitei os dois, pegava minha bicicleta e de manhã ía em um, e à tarde, 

no outro. Mas eu ainda não estava satisfeita, queria conhecer outras coisas, 

sentia que ainda não gostava era de nada! 

 Já no meu terceiro ano, fui então trabalhar em uma indústria de 

alimentos, com controle de qualidade. Mesmo gostando de desafios, ficava 

sempre a sensação que buscava outras coisas. E num dia, sem mais nem menos, 

navegando pela internet cheguei ao site do Hospital Pequeno Príncipe – não 
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me perguntem como e nem porquê – e fiquei maravilhada com a idéia de que 

um hospital conseguia atender a demanda infantil de mais de 60% de um 

estado, que a referência e contra-referência funcionava.... no mesmo instante 

peguei o telefone e liguei para lá, com a maior inocência do mundo... “ eu 

gostaria de falar com a farmacêutica responsável...” E ela me atendeu muito 

bem, expliquei que gostaria de conhecer o hospital e se eu poderia estagiar lá 

nas minhas férias. Muito solicita, ela aceitou. 

 Nessa mesma semana, em uma aula de deontologia uma professora, a 

qual tenho muito carinho por me abriu as portas desse mundo novo, perguntou 

se algum aluno gostaria de participar de um projeto de extensão em atenção 

farmacêutica. Nesse instante a mesma voz falava “vai Danielle, vai”, e eu sem 

nem saber o que era um projeto de extensão fui lá e pedi para participar. Em 

duas semanas tinha saído do meu emprego, ido para Curitiba, para depois 

começar a fazer algo que, provavelmente, é o que vou querer fazer sempre... 

 Em Curitiba, pude conhecer um hospital com muitas pessoas 

comprometidas, que se esforçavam a todo momento para que aquele ambiente 

não fosse apenas um hospital. Conheci o programa de mães participantes, 

projeto com cães e a Fibrose Cística! Lá entrei em contato pela primeira vez com 

estas crianças que estavam fadadas a uma vida regrada e que mais do que 

qualquer outra precisavam ter muito amor próprio. 

 Mas naquele momento elas apenas me impressionaram, mas nunca 

imaginei que pudesse um dia trabalhar com elas.  

 Ao voltar para Piracicaba, comecei a entender melhor o que era um 

projeto de pesquisa, porque estes eram importantes e como era possível associá-

los a prática. Nesse meu projeto, uma das formas de avaliação da efetividade 

do programa oferecido seria por meio da Qualidade de Vida. Tudo era muito 

novo e me questionava muito de como era possível medir algo tão subjetivo... 

Mas a minha curiosidade insaciável só me ajudou a ir pesquisando mais e 

mais e quando vi já estava envolvida e apaixonada por essa tal de pesquisa. 

 Agora eu sabia que queria pesquisar... mas ainda não sabia o quê... A 

oportunidade surgiu pela mesma professora que me levava a simpósios, me 

mostrava congressos e que me trouxe até Ribeirão Preto para poder conhecer o 

grupo com o qual trabalhava: Validação de instrumentos de Qualidade de 

Vida relacionada à Saúde para crianças!  



Apresentação__________________________________________________ 23  

 Desse encontro veio a oportunidade de validar um instrumento para 

Fibrose Cística. E de repente eu estava aonde nunca imaginei.. fazendo o que 

nunca havia imaginado.. e sem saber que a vida me traria de novo os números 

e agora eles fariam muito sentido.. 

 Lembro-me que ao começar o mestrado parecia uma criança 

deslumbrada com o mundo de possibilidades a minha frente. Sentia que eram 

tantas coisas novas, tanta coisa para aprender, que parecia que não iria dar 

conta. Mas eu não desistia! Comia livros e livros e ficava enfiada na sala da 

minha orientadora sempre que sabia que alguém do grupo de pesquisa viria 

para discutir algo sobre validação... Repetia como mantra todos os termos 

novos... validade de construto.. efeito floor... map... 

 Mas o processo era bem mais fácil que eu imaginava nada poderia ser 

decorado, havia de ser entendido, vivenciado! E isso viria naturalmente, com 

o envolvimento com a pesquisa, com os ambulatórios, profissionais de saúde. As 

associações começaram a surgir e fazer sentido a medida que me envolvia 

mais com as crianças e adolescentes.. e os números agora passavam alguma 

segurança e representavam um fenômeno! 

 Agora, aqui da onde estou, vejo que este projeto, para mim, é muito mais 

do que a validação de um instrumento. Trabalhar com esta população foi a 

prova de como e porque um atendimento integral funciona, e em casos 

específicos como a Fibrose Cística, talvez seja o único modo efetivo de cuidar da 

saúde deles. A possibilidade de trazer este instrumento para a prática é uma 

forma de tentar contribuir para que esse seguimento seja cada vez mais efetivo 

e possa cada vez mais incluir o próprio paciente nele. E para mim, como 

farmacêutica, é também uma forma de valorizar e mostrar as diferentes 

possibilidades de tratamento e seguimento farmacoterapêutico, e como existe 

sim, melhoras diferentes a depender deste! 

 Não deixo de acreditar no valor imensurável de um sorriso, de um 

abraço apertado ou de uma noite bem dormida, mas hoje consigo ver que 

números e propriedades psicométricas, quando bem definidos, conseguem 

apontar para resultados mais satisfatórios.  
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ste projeto apresenta como objetivo adaptar culturalmente e testar as 

características psicométricas iniciais, para o Brasil, do instrumento 

específico de Qualidade de Vida Relacionada à Saúde DISABKIDS -  

Cystic Fibrosis Module (DISABKIDS-CFM®), o qual integra o conjunto 

de instrumentos DISABKIDS.  

O grupo DISABKIDS trabalha no desenvolvimento de instrumentos para 

mensuração da Qualidade de Vida Relacionada à Saúde de crianças e adolescentes 

com condições crônicas, incluindo formas genéricas e específicas. Para tanto 

desenvolveu os módulos genéricos Disabkids Chronic Generic Module® (DCGM), 

short-form, DCGM- 12, e o long-form, DCGM-37, que está em processo de validação 

no Brasil (FEGADOLLI, 2008; KIDSCREEN/DISABKIDS, 2007) e México (CASTRO, 

2007). Entre as formas específicas o grupo DISABKIDS® inclui módulos para asma, 

artrite, paralisia cerebral, dermatite, diabetes mellitus, epilepsia e o módulo para 

fibrose cística, abordado nesse projeto. 
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1. Objeto de estudo : Qualidade de Vida 

Relacionada à Saúde como instrumento de medida em 

saúde para crianças e adolescentes com condições  

crônicas  
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1.1 Qualidade de Vida e Qualidade de Vida Relacionada à Saúde  

 

 

O termo Qualidade de Vida (QV) teve sua origem na política e ciências sociais, 

primeiramente para difundir conceitos como satisfação com a vida e busca da 

felicidade que começaram a integrar pesquisas de indicadores sociais (BOWLING; 

BRAZIER, 1995; BULLINGER, 2003). Contudo, a difusão do conceito de QV atingiu 

diversos campos de conhecimento, como psicologia, geografia, história, educação, 

medicina e mesmo o de senso comum, sendo hoje empregado tanto no cotidiano 

pela população em geral como no contexto da pesquisa científica em diferentes 

disciplinas (BARROS et al., 2008; BULLINGER, 2003; PANZINI et al., 2007; SEIDL; 

ZANNON, 2004). As dificuldades sobre sua conceituação se devem à polissemia do 

termo, o que, se por um lado gera controvérsias, por outro, é o que permite a sua 

utilização nestes diferentes campos (BULLINGER, 2003; FLECK et al., 1999; 

MINAYO; HARTZ; BUSS; 2000; SEIDL; ZANNON, 2004).  

Na pesquisa científica o termo QV ganhou a dimensão de ferramenta de 

representação do grau de satisfação de um indivíduo no aspecto social, familiar, 

ambiental, condições de habitação, saúde, dentre tantos outros (BULLINGER, 2003; 

MINAYO; HARTZ; BUSS; 2000).  

A Organização Mundial de Saúde (OMS), percebendo a dificuldade de se 

trabalhar com um conceito que abrangesse uma perspectiva transcultural, criou um 

grupo de QV, denominado World Health Organization Quality of Life Group 

(WHOQoL Group), cuja primeira tarefa foi definir o termo, que consegue, 

brilhantemente realçar a complexidade do constructo e sua inter-relação com 

diversas dimensões do cotidiano. Assim, para o grupo, QV é ―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, expectativa, padrões e 

preocupações‖ (FLECK, 2000; WHOQOL Group, 1995), além disso, recomenda o 

desenvolvimento de medidas de avaliação que levem em conta tais aspectos.  

A avaliação de QV é considerada subjetiva, multidimensional e bipolar, capaz 

de refletir o modo como as pessoas entendem e identificam os inúmeros fatores 

capazes de incidir sobre suas vidas (BULLINGER, 2003; DANTAS; SAWADA; 

MALERBO, 2003; FAYERS; MACHIN, 2007; GOLDBECK; ZERRER; SCHMITZ, 

2006; MINAYO; HARTZ; BUSS; 2000; SEIDL; ZANNON, 2004). Entre tais fatores 
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incluem se valores não materiais como amor, liberdade, inserção social, fazendo 

com que diferenças culturais, econômicas e sociais das populações sejam notadas 

em sua avaliação, tornando sua análise bem mais detalhada e específica.  

Na área da saúde tais medidas têm sido construídas a partir de um conceito 

mais específico, o de ―Qualidade de Vida Relacionada à Saúde‖ (QVRS), termo que 

se diferencia da expressão QV e que, para alguns autores, seu surgimento e uso é 

em resposta à excessiva tecnologização do setor (DECHMP- LE ROUX, 1997).   

Para estes autores, neste conceito estão inseridas as disfunções ou agravos de 

saúde como temas modificadores de uma realidade, tendo como exemplo a 

definição de Auquier et al. (1997) que define QVRS como o ―valor atribuído à vida, 

ponderado pelas deteriorações funcionais; as percepções e condições sociais que 

são induzidas pela doença, agravos, tratamentos; e a organização política e 

econômica do sistema assistencial‖.  

A operacionalização do termo tem resultado no desenvolvimento de 

instrumentos de mensuração com a finalidade de avaliar os avanços e eficácia nos 

tratamentos, bem como de julgar práticas clínicas dos serviços de saúde quanto ao 

seu impacto físico e psicossocial, além de um caráter incisivo no campo da 

pesquisa, permitindo um intercâmbio com outros estudos e comparações entre 

diferentes populações (BOWLING; BRAZIER, 1995; BULLINGER, 2003; EBRAHIM, 

1995; FLECK et al., 1999; SEIDL; ZANNON, 2004), e colaborando no processo de 

planejamento de políticas de saúde (BOWLING; BRAZIER, 1995; BULLINGER, 

2003; EBRAHIM, 1995; MINAYO; HARTZ; BUSS; 2000; SEIDL; ZANNON, 2004). 

Entretanto a proposta de construção de novos instrumentos para cada país ou 

culturas é complexa devido, principalmente ao processo ser muito longo e caro. 

Além disso, o desenvolvimento de muitos instrumentos dificulta a comparação entre 

populações distintas (HAMBLETON; PATSULA, 1998).  

 Esta limitação pode ser superada utilizando instrumentos já existentes, por 

meio da escolha adequada, especialmente em relação ao uso e população 

desejada, sendo fundamental a utilização de processos consistentes de validação e 

adaptação cultural. 
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1.1.1 Instrumentos de mensuração quantitativa da QV/QVRS 

 

 

Os instrumentos de mensuração de QV/QVRS são compostos por itens 

agrupados por afinidade e que mensuram indiretamente um mesmo construto, 

domínio ou dimensão (TESTA; SIMONSON, 1996).  

Podem ser genéricos ou específicos (BAARS et al., 2005; BULLINGER, 2003; 

DANTAS; SAWADA; MALERBO, 2003; THE DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006). 

Ambos possuem vantagens e desvantagens, sendo a principal vantagem dos 

instrumentos genéricos a de permitir a comparação e avaliação de indivíduos 

saudáveis com aqueles convivendo com algum agravo à saúde ou entre grupos 

distintos ou não de indivíduos em relação à sua condição de saúde. A principal 

desvantagem desses instrumentos é sua incapacidade de mensurar aspectos 

específicos de uma determinada condição de saúde. Tal especificidade pode ser 

obtida com os instrumentos específicos que, por sua vez, não permitem 

comparabilidade entre diferentes condições (BAARS et al., 2005; DANTAS; 

SAWADA; MALERBO, 2003; THE DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006).  

A diversidade de instrumentos disponíveis é enorme, podendo ser citado como 

exemplo de genéricos o Sickness Impact Profile (SIP) (BERGNER et al., 1981), 

Notthingan Health Profile (NHP) (HUNT, et al., 1980), Impact on Family Scale, 

Children’s Questionnaires  (KINDL) (BULLINGER; VON MACKENSEN; 

KIRCHBERGER, 1994), Autoquestionnaire Emfant Image (AUQUEI) (MANIFICAT; 

DAZORT, 1997) e Pediatric Qualite of Life Inventore (PedsQoL) (VARNI et. al. 2002). 

E específicos , Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaire (CFQoL) (GEE et al., 

2000), Cystic Fibrosis Questionnaire- Revised (MODI; QUITTNER, 2003);  Paediatric 

Asthma QoL Questionnaire (PAQLQ) (JUNIPER et al., 1996), Haemo-QoL ( VON 

MACKENSEN; BULLINGER, 2004). 

Quanto à forma de administração, esta pode variar de auto-administrável a 

entrevista direta, por telefone, por meio de cartas e via e-mail. 

Os instrumentos podem apresentar versões respondidas pelo próprio indivíduo 

(self) ou por seus cuidadores (proxy). Em ambas as versões a perspectiva é a 

QV/QVRS do indivíduo e não a QV/QVRS de seu cuidador (PICKARD; KNIGTH, 

2005; VARNI; LIMBERS; BURWINKLE, 2007). 



 30 Objeto de estudo ____________________________________________ 

Se no processo de validação, for demonstrada concordância entre as 

respostas, self e proxy, em posteriores utilizações do instrumento, na impossibilidade 

de utilização da versão self, seja por motivos físicos ou psicológicos dos 

participantes, o instrumento proxy pode ser utilizado (PICKARD; KNIGTH, 2005; 

VARNI; LIMBERS; BURWINKLE, 2007). Neste caso o ideal é que as duas versões, 

self e proxy, meçam o mesmo construto, com itens paralelos.   

No caso de crianças ou adolescentes, convivendo com uma condição crônica, 

e seus respectivos pais ou cuidadores, análise da concordância entre as respostas é 

fundamental, uma vez que geralmente a percepção dos impactos da condição 

crônica apresenta-se diferente para estes dois grupos e, em sua maioria, os pais ou 

cuidadores, têm uma visão mais negativa sobre suas crianças do que elas mesmas 

(BULLINGER, 2003; FILHO; STREINER; GOMES, 2007; THE DISABKIDS GROUP 

EUROPE, 2006; VARNI; LIMBERS; BURWINKLE, 2007) 

Pesquisas apontam para a dificuldade dos pais em lidar com os limites destas 

crianças, já que muitas vezes sentem-se culpados pela condição do filho, ou ainda 

não quererem tornar mais dolorosa ou limitada a vida destes (CASTRO; PICCININI, 

2002; PICCININI et al., 2003). Sobre outro aspecto, um estudo israelense sinaliza a 

falta de familiaridade dos professores que lidam com este tipo de crianças e suas 

condições crônicas (BROOK; GALILI, 2001) e a relevância de se discutir em sala de 

aula as diferentes necessidades de cada indivíduo, ajudando na sua interação e 

evitando a discriminação deste. 

 Muitos instrumentos têm sido traduzidos para diferentes idiomas e testados 

psicometricamente em suas respectivas culturas para serem utilizados em pesquisas 

clínicas. As traduções devem ter o cuidado com as influências linguísticas e culturais 

das populações em que o instrumento será utilizado. Da mesma forma, as 

características psicométricas do instrumento devem garantir sua confiabilidade e 

validade (BULLINGER, 2003; THE DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006).  

 

 

1.2  Condições crônicas 

 

 

Mudanças no perfil demográfico vêm suscitando a discussão de novos 

paradigmas na área da saúde. O novo enredo no qual a sociedade se encontra 
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presente, com transformações tecnológicas, econômicas, sociais, culturais, 

ideológicas e psicológicas demandam uma análise diferenciada principalmente no 

setor da saúde exigindo-se uma revisão de prioridades, desde a alocação de 

recursos públicos da área até a maneira de se enfrentar e trabalhar estas novas 

perspectivas. 

Apesar de as condições crônicas serem identificadas desde a Antiguidade 

(IDE; CHAVES, 1992), foi com o processo de transição demográfica e, por 

conseguinte epidemiológica -iniciada nos países de capitalismo originário para 

depois ocorrer em todas as demais de sociedades urbano-industriais-  que houve um 

aumento significativo das condições crônicas. O declínio dos níveis de mortalidade, 

em resposta às melhorias de saneamento básico, avanço da medicina, controle mais 

eficaz de doenças infecciosas e ampliação de serviços de prevenção e assistência 

médica, gerou uma diminuição de prevalência de doenças agudas e infecto-

contagiosas e, em contrapartida, houve um aumento significativo de condições 

crônico-degenerativas (PATARRA, 2000; SCHRAMM et al., 2004).  

Reconhecendo a oportunidade de melhorar os serviços de saúde para esta 

realidade, a OMS, publica em 2002, o projeto Cuidados Inovadores para Condições 

Crônicas (OMS, 2002), definindo como condições crônicas não apenas aquelas de 

situação não transmissível, como também transmissíveis, incapacidades estruturais 

e distúrbios mentais. O elo que une todas estas em um mesmo grupo é a 

constituição de perturbações de saúde que persistem por longos períodos de tempo, 

podendo se estender ao longo da vida (OMS, 2002). 

O impacto destas condições é tão grande que 59%, do total de óbitos no 

mundo, no ano de 2000, foram de condições não transmissíveis e distúrbios 

mentais, representando 46% da carga global de doenças (OMS, 2002). Em um 

estudo multicêntrico de avaliação de condições crônicas em oito países, europeus, 

asiáticos e norte-americanos, 55,1% da amostra analisada possuía pelo menos uma 

condição crônica e 30,2% pelo menos duas (ALONSO et al., 2004).  

O Brasil, apesar de suas peculiares de país em desenvolvimento, enfrentando 

crises com doenças ressurgentes, também, sinaliza um aumento das condições 

crônicas. Em 1998, uma pesquisa revelou que 66,3% dos ajustes ao indicador 

Disability Adjusted Life of Years (DALY) foram devido a condições crônico-

degenerativas (SCHRAMM et al., 2004) e, em outro trabalho sobre seis destas 

condições, artrite, angina, asma, depressão, esquizofrenia e diabetes mellitus, 
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39,1% da amostra apresentava pelo menos uma destas, sendo a depressão a de 

maior prevalência, relatada em 19,2% dos casos (THEME-FILHA; SZWARCWALD; 

SOUZA-JUNIOR, 2005). O último suplemento de saúde da Pesquisa Nacional por 

Amostras de Domicílio (PNAD) (MS/IBGE/MPOG, 2005) estimou, segundo seus 

critérios de definição e inclusão de condição crônica, que 29,9% da população 

brasileira seria portadora de alguma destas, sendo que destas, 58,6% apresentavam 

uma, 22,9% duas e  18,5% apresentavam três ou mais condições crônicas. 

 

 

1.2.1 Condições crônicas em crianças e adolescentes 

 

 

As melhorias no cotidiano também influenciaram positivamente a saúde de 

crianças e adolescentes. Estudos americanos apontam uma redução da mortalidade 

na infância, neste país, de 870 por 100.000 crianças de um a quatro anos do início 

do século XX para 33 em 100.000 crianças do mesmo período (NEWACHECK; 

TAYLOR, 1992). Nesta mesma pesquisa, estimou-se ainda, a partir do Bureau do 

Censo do Centro Nacional de Estatísticas em Saúde, que no ano de 1988, 31% das 

crianças menores de 18 anos possuíam alguma condição crônica, sendo que destas, 

70% apresentavam um problema de saúde, 21% dois e 9% apresentavam duas ou 

mais condições crônicas.  

Na última pesquisa realizada pelo Fundo das Nações Unidas pela Infância 

(UNICEF) (2009), ela também mostra uma redução acentuada da mortalidade infantil 

nas últimas décadas. Contudo, apresenta valores bem discrepantes, variando de 

uma redução de 168 para 165 mortes de menores de um ano por mil nascidos vivos 

no Afeganistão entre 1990 a 2007, e uma redução de seis para duas mortes de 

menores de um ano por mil nascidos vivos em países como Cingapura, Islândia e 

Suécia no mesmo período. 

Em 1980, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE) estimou a 

taxa de mortalidade infantil, em torno de 83 mortes de menores de um ano por mil 

nascidos vivos, o que representou uma redução de 33% sobre a taxa 

correspondente a 1960. Na década seguinte, o país obteve uma redução de 44% 

nesse índice, baixando este indicador em 1990 para 47, chegando em 2000 para 

menos de 30 por mil nascidos vivos (UNICEF, 2008). Na última Pesquisa Nacional 
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de Demografia e Saúde da Criança e da Mulher (PNDS) disponível, este índice 

apresentou uma média nacional de 22 por mil nascidos vivos (PNDS, 2006).  

Apesar da literatura nacional não mencionar informações precisas sobre 

condições crônicas na infância, e existirem registros ambulatoriais, sua 

representatividade é restrita uma vez que depende do tipo do serviço de saúde 

utilizado. A única informação existente, em nível nacional, que pode fornecer uma 

idéia da prevalência destas condições na infância também está dentro do relatório 

do PNAD de 2003 (MS/IBGE/MPOG, 2005). Segundo este, as condições crônicas 

acometem 10% de crianças e adolescentes de 0 a 19 anos, sendo que sua maioria, 

9,1%, apresenta apenas uma, 0,7% duas e 0,2% três ou mais condições crônicas. O 

contraste com os números norte-americanos pode se dever ao fato de dificuldade de 

diagnóstico, não inclusão de todas as condições crônicas presentes na infância e 

mesmo data da publicação. 

Todas estas análises permitiram um aumento no número de estudos a 

respeito do impacto, em diferentes níveis, da condição crônica na infância. Além da 

avaliação de tratamentos e sintomas há uma preocupação com o desenvolvimento 

infantil e, conseqüentemente de um indivíduo. Visto que o desenvolvimento é 

resultado da interação de um indivíduo com o meio em que vive, é necessário a 

passagem por todas as etapas de exploração e conhecimento para que se processe 

o aprendizado, assim como para formação de sua personalidade e identidade. A 

partir do momento que a doença impede estas vivências, ela certamente prejudicará 

o desenvolvimento cognitivo, social e emocional da criança (BERGER; LUCKMANN, 

1987; FIGUEIREDO, 2003; PIZZIGNACCO; LIMA, 2006). 

Pesquisadores relatam que a a condição crônica altera o ritmo de vida da 

criança, impondo novas prioridades em detrimento do tempo de brincar somada a 

necessidade de se adaptar as novas limitações, sejam elas físicas, alimentares e 

sociais. A lacuna ocasionada pela necessidade de dias de internação, em períodos 

de crise, situações desagradáveis por efeitos colaterais, além da presença de dois 

mundos substancialmente distintos, escola e hospital, dificultam a interiorização da 

realidade, só realizada quando há identificação pela criança, tornando o aprendizado 

difícil, quando não de todo impossível. Isto porque este processo não é unilateral 

nem tão pouco um sistema de determinações mecânicas, demanda uma auto-

identificação somada ao modo que os demais indivíduos existentes em seu mundo a 

enxergam (BERGER; LUCKMANN, 1987).  
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Além disso, esta nova experiência pode causar sentimentos de culpa, medo, 

angústia, depressão e apatia, ameaçando a sua rotina (VIEIRA; LIMA, 2002). Castro 

&  Piccinini  (2002) alertam ainda para a possibilidade da autonomia e independência 

da criança ser distorcida em virtude da constante delegação de funções relacionadas 

à condição crônica para pais e cuidadores. 

Contudo, apesar de a condição crônica ser vista como um estressor que pode 

afetar tanto o desenvolvimento normal da criança e adolescente como também o 

próprio núcleo familiar, nestas situações é de fundamental importância o apoio de 

toda a rede social que o cerca, sendo este ponto considerado muito conflitante por 

profissionais de saúde.  

É interessante lembrar que alguns autores mostram que crianças que não 

compreendem o motivo do tratamento tendem a perceber o médico, e todo universo 

relativo a este, como algo negativo e assustador, sofrendo mais com o tratamento 

(GOLDMAN et al.,1991). 

 

 

               1.2.2 Condição crônica abordada na pesquisa 

 

 

A Fibrose Cística é uma condição crônica de relatos muito antigos. Quinton 

(1999) mostra que as primeiras referências na literatura são do ano de 1595, feitas 

pelo professor de anatomia e botânica, Pieter Pauw, realizada através da necropsia 

de uma menina, provável portadora de FC que apresentava lesões pancreáticas.  

Contudo, foi apenas em 1938 que Andersen fez primeira descrição 

compreensiva de suas características clínicas, anátomo-patológicas e 

epidemiológicas. Esta autora descreveu crianças com problemas digestivos e 

pulmonares e denominou o quadro como Fibrose Cística do Pâncreas uma vez que 

as mesmas apresentavam cistos e cicatrizes fibróticas em todo pâncreas 

(ANDERSEN, 1938). Este artigo é considerado um marco importante, com o 

reconhecimento de uma nova doença, distinta da doença celíaca (LITTLEWOOD, 

2004; ORENSTEIN, 1996).  

Mesmo com esta descoberta ainda não se conhecia qual era a origem da 

doença. Com um refinamento das pesquisas, em 1946, Andersen & Hodges 

apresentaram evidências de que a FC era de origem genética, resultado de uma 
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mutação autossômica recessiva. Entretanto, o momento tão esperado ocorreu no 

ano de 1989, quando três diferentes locais de pesquisa genética se juntaram para 

localizar o gene codificador do defeito da FC (KOSHLAND, 1989). Os grupos de 

pesquisadores coordenados por Francis Collins da Universidade de Michigan – 

Estados Unidos, Lap-Chee Tsui e Jack Riordan do Sick Children Hospital de Toronto 

– Canadá localizaram o gene da FC no braço longo do cromossomo 7 e, então este 

foi clonado e sequenciado (KEREM et al., 1989; RIORDAN et al., 1989; ROMMENS 

et al., 1989). 

A localização do gene da FC levou à descoberta de um defeito bioquímico em 

uma proteína de transporte, localizada na membrana apical das células epiteliais de 

certos órgãos, funcionando como um canal de cloro. O mesmo é essencial na 

regulação do fluxo de íons e água através da membrana celular. Esse transportador  

foi chamada cystic fibrosis transmembrane condutance regulator (CFTR) (RIORDAN, 

1989).  

Adicionalmente, os pesquisadores identificaram que este defeito decorre de 

uma mutação no DNA, das quais, a mais comum delas entre os indivíduos com FC a 

mutação ΔF508 (ARAUJO et al., 2005; CABELLO et al., 1999; MARTINS; RIBEIRO; 

COSTA, 1993; MORRAL et al., 1994; RASKIN et al., 1993; RASKIN et al., 2008), 

que consiste na deleção de três nucleotídeos do gene. Essa perda faz com que o 

produto gênico tenha a falta de um aminoácido, uma fenilananina na posição 508 

(WELSH; SMITH, 1995) (Figura 1). 

 

Figura 1 – Localização do gene da FC e sua mais freqüente mutação.  

Fonte: Traduzido de WELSH & SMITH, 1995.  
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 Hoje em dia, entretanto, já foram descritas mais de 1000 mutações 

associadas à FC (RASKIN et al., 2008; ROWE; MILLER; SORSCHER, 2005). Estas 

foram divididas em 5 classes, de acordo com a quantidade de proteína 

transportadora que chega à membrana celular, sendo que as classes I, II e III dizem 

respeito a formas clínicas mais graves. Nessas classes há uma perda completa da 

função do canal de cloro e nas formas IV, V ocorrem manifestações leves, já que há 

apenas uma alteração da condutância de íons de cloro ou redução na síntese da 

CFTR (MILA, 1998; ROWE; MILLER; SORSCHER, 2005; SUPER, 2000;  

VANKEERBERGHEN; CUPPENS; CASSIMAN, 2002). 

Desse modo, o funcionamento defeituoso da CFTR leva a redução da 

excreção de cloro, aumentando a eletronegatividade intracelular, o que causará um 

fluxo maior de sódio para preservar o equilíbrio eletrolítico e, também de água por 

osmose. As secreções mucosas sofrerão desidratação, aumentando sua 

viscosidade, o que favorece a obstrução de dutos e conseqüente reação inflamatória 

e processo de fibrose (KNOWLES et al., 1986). Estas alterações estarão presentes 

desde as glândulas sudoríparas até os tratos respiratório, digestivo e reprodutivo 

(ORENSTEIN, 1996; WELSH; SMITH, 1995). 

A diversidade de órgãos afetados faz com que a FC apresente muitas 

manifestações clínicas, todavia, a doença pulmonar crônica, insuficiência 

pancreática e teor elevado de cloreto de sódio no suor são as mais comuns 

(ORENSTEIN, 1996). 

Apesar de o aparelho respiratório ser praticamente normal intra-uterino e nos 

primeiros meses de vida, o acometimento deste é progressivo. Haverá um volume 

diminuído de fluido na superfície das vias aéreas, com formação de muco espesso e 

viscoso, ineficaz no transporte mucociliar ocasionando o aparecimento de infecção e 

inflamação. Em resposta a infecção, há um aumento de imunoglobulina G que não 

consegue eliminar bactérias, mas vai se combinar a estas formando um 

imunocomplexo que causa uma reação inflamatória contínua (SMALLMAN; HILL; 

STOCKLEY; 1984).  

Uma vez estabelecido o processo de inflamação há uma intensa migração de 

neutrófilos para a região que, não são efetivos na fagocitose, e liberão proteases no 

local. Uma delas, a elastase, é muito nociva, capaz de destruir todas as 

macromoléculas que compõem a matriz de tecido conjuntivo pulmonar e as células 

epiteliais e interfere com as defesas do hospedeiro. Com a morte dos leucócitos, 
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ocorre liberação de grande quantidade de DNA e filamentos de actina, o que piora a 

viscoelasticidade e adesividade do muco (de ROSE, 2002).  

No pâncreas os problemas com a CFTR levam a diminuição do suco 

pancreático e também obstrução dos canalículos destes, impedindo o transporte de 

enzimas. Além de má digestão, a absorção de gorduras é muito prejudicada. 

Geralmente os indivíduos com FC, que apresentam comprometimento pancreático 

apresentam sinais de má-absorção e posteriormente carência de albumina, vitamina 

A, D, E e K (ORENSTEIN, 1996).  

Nas glândulas sudoríparas dos indivíduos com FC, apesar de não haver 

obstruções, haverá, como já descrito, uma alteração na homeostase do cloreto de 

sódio, o que faz com que o suor destes indivíduos seja mais ―salgado‖ do que o 

normal. Isto merece atenção especial principalmente em lactentes, que em períodos 

de calor intenso podem perder mais sal do que aquele que absorveram e podem 

apresentar um quadro de desidratação súbita ou heat chock (ORENSTEIN, 1996). 

Finalmente, no aparelho reprodutivo masculino, o muco espesso obstrui o 

canal deferente, fazendo com que os homens com FC sejam estéreis. Já nas 

mulheres a ovulação ocorre normalmente, contudo a fertilidade pode ser prejudicada 

pela presença do muco espesso, que funcionará como barreira aos espermatozóides 

(ROWE; MILLER; SORSCHER, 2005). 

Assim, por ser uma condição que acomete vários órgãos, seu tratamento 

abrange um grande número de medicações, desde mucolíticos, corticóides, 

antibióticos, além da necessidade de fisioterapia respiratória constante e suporte 

nutricional com vitaminas, enzimas antes de refeições e ingestão de sais e líquidos, 

procedimentos que devem ser realizados várias vezes ao dia (ORENSTEIN, 1996; 

REIS; DAMACENO, 1998; RIBEIRO; RIBEIRO; RIBEIRO, 2002).  

A FC apresenta distribuição desigual no mundo, predominando na 

comunidade caucasiana européia, na qual apresenta incidência de 1:2000 a 3000, 

enquanto que, entre os afro-americanos e asiáticos tem incidência de 1:17000 e 

1:90000 nascidos vivos, respectivamente (BRASIL, 2002).  

No Brasil, a incidência varia ente 1: 8779, em Santa Catarina (HONÓRIO et 

al., 2006), 1: 1915, em  Minas Gerais (REIS; MELO; VERGARA; 2006) e 1: 1950 no 

Paraná (SANTOS et al., 2005).  

Em relação à raça, no estado do Paraná 89% dos casos ocorrem em pessoas 

da raça branca (SANTOS et al., 2005). Tal situação se repete no estado de São 
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Paulo, que apresenta 93% dos casos entre brancos (ALVAREZ et al, 2004). Já no 

estado da Bahia, devido à alta miscigenação local, 62% dos casos ocorrem em 

mulatos, enquanto apenas 34% em brancos (SANTANA et al., 2003).  

Os níveis de mortalidade na FC também são diferentes entre os países, tendo 

os portadores de FC que vivem em países desenvolvidos expectativa de vida de 

cerca de 30 anos enquanto que, no Brasil, a sobrevida, pós-diagnóstico, tenha se 

apresentado, na década de 90, em torno de 18,4 anos (ALVAREZ et al., 2004). 

Embora bastante desfavoráveis, os dados brasileiros já avançaram em relação à 

década de 80, quando essa sobrevida era em torno de 6,4 anos (CAMARGOS, 

2004). Essa realidade desvantajosa, quando comparada a outros países, se deve à 

falta de conhecimento da doença e à existência de poucos centros de referência 

para o tratamento de FC (ALVAREZ et al., 2004; CAMARGOS, 2004; LITTLEWOOD, 

2005).   

A OMS, com o objetivo de implementar os serviços de assistência à FC 

oferecido pelos países tem feito, desde 1997, algumas recomendações, como o 

acompanhamento multiprofissional do paciente e seus familiares, o desenvolvimento 

de pesquisas sobre a doença e a realização de exames para detecção precoce do 

problema (OMS, 1997).  

Alguns países como os Estados Unidos, o Reino Unido e a França têm 

conseguido realizar o diagnóstico da FC por volta dos três meses de idade 

(McCORMICK et al., 2005) enquanto que, no Brasil, o diagnóstico tem ocorrido por 

volta de um ano e sete meses em alguns estados, (SANTOS et al., 2005) podendo 

chegar até quatro anos e dois meses de idade em outros (ALVAREZ et al., 2004).  

No entanto o Estado brasileiro tem se posicionado na tentativa de diminuir 

este déficit e ampliar o diagnóstico da doença, normatizando medidas que possam 

otimizar este processo na rede de saúde. Em 2001 o Ministério da Saúde (MS) 

publicou uma portaria por meio da qual ficou instituída no país a obrigatoriedade, em 

nível nacional, de exame para detecção da FC em recém-nascidos (BRASIL, 2001), 

inserindo-a no Programa de Triagem Neonatal (TN), porém apenas os estados do 

Paraná, Santa Catarina e Minas Gerais têm tal medida implementada (MINAS 

GERAIS, 2006; PARANÁ, 2001; SANTA CATARINA, 2002; SANTOS et al., 2005). 

Neste ano, os estados do Espírito Santo e Goiás também publicaram 

portarias habilitando seus estados para a inserção do exame (ESPÍRITO SANTO, 

2009; GOIÁS, 2009) e o estado de São Paulo encontra-se obrigado a implantar o 
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programa de TN para FC no prazo de 90 dias, a contar da data de 06 de novembro 

de 2009, de acordo com a decisão da 6ª Vara Federal Cívil de São Paulo (AGÊNCIA 

BRASIL, 2009).  

A implantação da TN para FC é muito questionada e polêmica devido às 

dúvidas do benefício de um diagnóstico precoce, variedade de protocolos para sua 

detecção e os custos envolvidos neste processo (GROSSE et al., 2006). 

Sabe-se que há, também, a possibilidade de resultados falso-positivos e 

falso-negativos. Em uma avaliação feita em 2003 (SOUTHERN; LITTLEWOOD, 

2003), demonstrou-se que países como Canadá, Espanha, Estônia, Grécia, Israel, 

Irlanda, Jordânia, México, Holanda, Noruega, Portugal, República Eslovaca, Suécia 

e Suiça não apresentavam um programa nacional de triagem da FC. Outros países 

como a Dinamarca, Holanda e Alemanha, foram realizados estudos pilotos e optou-

se pela não implantação da triagem. Muito embora na Austrália, Áustria, Bélgica, 

França, Itália, Nova Zelândia e Polônia já existem programas de TN que iniciaram 

por volta da década de 80 e 90. 

O diagnóstico ou o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas da FC 

podem impor muitas conseqüências à vida dessas pessoas, a exemplo de outras 

condições de caráter crônico. Além dos aspectos físicos, as dimensões sociais 

também podem estar afetadas dependendo, especialmente, da idade em que as 

primeiras manifestações acontecem (BERGER; LUCKMANN, 1987; PIZZIGNACCO; 

LIMA, 2006).  

O desenvolvimento cognitivo, social e emocional da criança vítima de FC 

pode ser comprometido devido à qualidade das vivências infantis, uma vez que a 

condição, muitas vezes, submete os seus portadores à internação hospitalar nos 

períodos de crise e a situações desagradáveis por efeitos colaterais (BERGER; 

LUCKMANN, 1987; FIGUEIREDO, 2003; PIZZIGNACCO; LIMA, 2006). Tais fatos 

como supracitado, podem dificultar ou impedir a aprendizagem, por suprimir 

processos de interiorização e percepção da realidade. Ademais, a maneira como os 

demais indivíduos enxergam a criança que vive nesse contexto pode interferir no seu 

o processo de socialização na infância (BERGER; LUCKMANN, 1987).  

A complexidade dos aspectos presentes na vida de pessoas com condições 

crônicas como a FC desafia os pesquisadores e profissionais de saúde a cuidar e 

avaliar sua saúde de maneira ampla. Assim, diversas ferramentas têm sido 
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utilizadas, como as pesquisas sobre QVRS, que se propõem a investigar e avaliar o 

impacto das condições de saúde e seu tratamento na vida das pessoas.  

Organizações sociais relacionadas à FC, como a Fundação de Fibrose Cística e 

o Instituto Nacional do Coração, Pulmão e Sangue dos Estados Unidos, 

recomendam a incorporação de instrumentos específicos de QV para que se 

relacionem os objetivos clínicos com o impacto do tratamento e as perspectivas dos 

indivíduos (EIGEN;CLARK; WOLLE, 1987). 

 

 

1.3  Instrumentos para mensuração de QVRS de crianças e adolescentes com 

fibrose cística 

 

 

A utilização de instrumentos específicos de QV e de QVRS pode proporcionar 

avanços no estabelecimento de protocolos e diretrizes terapêuticas que levem em 

conta aspectos emocionais e sociais, além das expectativas do próprio paciente em 

relação à sua saúde (ARRINGTON-SANDERS et al., 2006; DANTAS; SAWADA; 

MALERBO, 2003; SCHMITZ; GOLDBECK, 2006).  

Nos últimos anos alguns instrumentos doença-específicos, tanto para 

crianças como para adultos, que avaliam a QVRS para FC foram desenvolvidos 

(GEE et al, 2000; GOLDBECK; ZERRER; SCHMITZ, 2006; HENRY et al., 1996; THE 

DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006). Contudo, seu número é bastante reduzido – 

atualmente existem três instrumentos voltados para a população infanto-juvenil (GEE 

et al., 2000; HENRY et al., 1996; THE DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006) - 

quando comparado com outras condições crônicas, o que pode se dever ao fato do 

conhecimento a respeito dos aspectos subjetivos e de saúde de pessoas com FC 

ainda estar em desenvolvimento (GOLDBECK; ZERRER; SCHMITZ, 2006).  

Algumas limitações para uso destes instrumentos têm sido relatadas na 

literatura, que tem apontado problemas quanto à sua aplicabilidade na rotina clínica 

devido ao custo e também à dificuldade de administração e posterior análise 

(GOLDBECK; ZERRER; SCHMITZ, 2006). Todavia há também apontamentos sobre 

a grande utilidade que apresentam para esse grupo de pessoas, por permitir avaliar 

sua QVRS de modo progressivo, identificando fatores que apontem para resultados 
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mais satisfatórios (ARRINGTON-SANDERS et al., 2006; GOLDBECK; ZERRER; 

SCHMITZ, 2006). 

  No Brasil, existe um instrumento específico de QVRS, Questionário de 

Qualidade de vida em Fibrose Cística (QFC), em processo de validação. O QFC foi 

desenvolvido por Henry et al. (1996) e possui quatro versões, três para o próprio 

paciente (6 a 11 anos; 12 a 13 anos e acima de 14 anos) com 35 itens para a 

população de 6 a 13 anos e 50 para acima de 14, e uma  para os pais dos indivíduos 

entre seis a 13 anos com 44 itens. No país sua adaptação e validação está sendo 

feita por Rozov et al. (2006).  O processo de validação linguistica, já encontra-se 

finalizado, estando agora em fase de testes com maiores populações. 

 

 

1.4 OS INSTRUMENTOS DISABKIDS
®   

 

 

O Projeto DISABKIDS foi desenvolvido a partir da necessidade de se 

mensurar a QVRS em crianças e adolescentes acometidas por alguma condição 

crônica. Seu objetivo principal consistiu em desenvolver uma metodologia capaz de 

avaliar as preocupações, devido à condição crônica, de crianças e adolescentes, e 

também compará-la com a perspectiva de seus pais e cuidadores (BAARS et al., 

2005; THE DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006). Os instrumentos DISABKIDS® 

podem, dessa forma, ser aplicados por clínicos, pesquisadores, companhias 

farmacêuticas e agências governamentais para os seguintes propósitos:  

 

  Mensurar a QVRS de crianças e adolescentes;  

  Descrever o impacto da doença ou tratamento no bem-estar das crianças e 

adolescentes;  

  Obter resultados pediátricos para sua utilização em pesquisas envolvendo 

fatores econômicos do cuidado à saúde;  

  Oferecer aos pais e crianças ou adolescentes uma chance de participação e 

opinião em diversos aspectos relacionados ao cuidado à saúde. 

 

Reconhecendo as limitações da construção de instrumentos que são 

produzidos em apenas um país e posteriormente traduzidos a outros, o Projeto 
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DISABKIDS foi desenvolvido simultaneamente em sete países: Áustria, França, 

Alemanha, Grécia, Holanda, Suíça e Reino Unido, o que possibilitou a construção, 

desenvolvimento, teste e aperfeiçoamento dos seus instrumentos, que têm como 

características serem de preenchimento rápido e apresentarem escores facilmente 

computados e interpretados (BAARS et al., 2005; THE DISABKIDS GROUP 

EUROPE, 2006).  

Conceitualmente os instrumentos DISABKIDS® são baseados admitindo as 

dimensões sociais, mentais e físicas de QVRS. Estes foram divididos em módulos 

genéricos e módulos de condições crônicas específicas, cada qual com suas 

limitações e vantagens.  

Para a construção de módulos específicos foram avaliados sempre duas 

dimensões acrescidos de três itens relacionados à percepção da criança sobre a 

severidade de seus sintomas.  

Um dos módulos de condição específica existente é para crianças e 

adolescentes com FC, o DISABKIDS-CFM®. As dimensões avaliadas são 

denominadas de impacto e tratamento. A primeira descreve a sensação de cansaço 

e exaustão, assim como necessidade de respirar, descansar e impacto em 

atividades esportivas. Já a segunda se refere ao impacto emocional de ter de tomar 

enzimas, ter uma dieta especial, fazer fisioterapia e tempo utilizado com o 

tratamento.  

A dimensão impacto contém quatro itens enquanto que o tratamento possui 

seis. A pontuação de cada item pode variar de um a cinco, de modo que para o 

cálculo dos escores finais, os itens devem ser recodificados segundo o critério (1 = 

5; 2 = 3; 3 = 3; 4 = 2; 5 = 1), sendo que quanto maiores os escores menor o impacto 

da condição crônica na QV das crianças ou adolescentes (Tabela 1). 

 

Tabela 1- Alocação dos itens no instrumento DISABKIDS-CFM® em suas 
respectivas dimensões e seus valores mínimos e máximos. 

 

 Número de itens Itens das dimensões Valores 
mínimos 
     e máximos 

Impacto 04 01,02,03,04 (04;20) 

Tratamento 06 05,06,07,08,09,10 (06;30) 

 



  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

2. Relevância do estudo 
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 Os sinais de mudanças na dinâmica demográfica nos fazem refletir sobre o 

tipo de atendimento e disponibilidade de recursos para o setor de saúde e mesmo 

como deve ser a alocação destes. Em contrapartida, órgãos internacionais de saúde 

têm se esforçado para demonstrar a importância da visão do próprio paciente sobre 

o seu tratamento, uma vez que trata-se da vida deste e o modo como deseja vivê-la. 

Assim, passam a ter grande valor as melhoras subjetivas dos mesmos frente a 

novas condutas medicamentosas, diferentes procedimentos ambulatoriais ou ainda 

satisfação e grau de enfrentamento com situações adversas aliados as melhoras 

objetivas demonstradas pelos parâmetros clínicos. 

Visto que a utilização de medidas de QV e QVRS tem emergido como um 

importante resultado de saúde em pesquisas clínicas, parâmetros para melhora das 

estratégias na prática clínica e também em pesquisas e avaliações de serviços de 

saúde, o uso de um instrumento específico de QV para FC com o intuito de avaliar 

esta visão subjetiva é muito coerente. 

O caráter multissistêmico da FC apresenta inúmeras peculiaridades que 

possivelmente não seriam abordadas de maneira adequada em instrumentos 

construídos para populações em geral ou mesmo àqueles destinados a doenças 

pulmonares.  

Pretende-se, com o projeto proposto, disponibilizar para uso no Brasil o 

DISABKIDS-MFC® e, dessa forma, colaborar para o desenvolvimento de políticas 

públicas que contribuam para a qualidade de vida dessas crianças e adolescentes e 

para o desejável aumento do conhecimento sobre essa condição crônica, que tem 

abreviado em muitos anos a vida de suas vítimas.  



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3. Objetivos 
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Geral  

   Adaptar culturalmente para o Brasil o DISABKIDS - Cystic Fibrosis Module® - 

DISABKIDS – CFM® e testar a versão adaptada em uma amostra de crianças e 

adolescentes brasileiros e seus pais e cuidadores.  

 

 

        Específicos  

 Realizar a tradução do DISABKIDS-CFM®  para o idioma português do Brasil; 

 Realizar a validação semântica da versão adaptada;  

  Verificar a existência de efeito floor  e efeito ceiling;  

  Avaliar a validade de construto da versão adaptada no que se refere à 

validade convergente e discriminante;  

  Avaliar a confiabilidade da versão adaptada;  

  Avaliar as correlações existentes entre as versões self e proxy.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

4. Referencial Teórico : Medidas em Saúde: 

aspectos conceituais  para mensuração quantitativa de 

construtos subjetivos 
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 4.1 Medidas em Saúde como instrumento de avaliação em saúde 

 

 

Para poder quantificar-se saúde primeiramente é necessário ter-se claro o 

que se entende por esta, e quais fatores podem influenciá-la, para depois poder 

medi-la. 

 Apesar da análise da situação de saúde, seja de um indivíduo ou de 

populações inteiras, encontrar espaço privilegiado na Epidemiologia e em outras 

disciplinas afins que se utilizam de índices como prevalência, incidência e 

mortalidade para entender as principais doenças e agravos à saúde, existem 

inúmeras evidências que diversos componentes da vida social humana contribuem, 

direta ou indiretamente, para que indivíduos tenham um elevado nível de saúde 

(BUSS, 2000). Tanto Kerr-pontes & Rouquayrol (2003) como Buss (2000) mostram 

alguns exemplos de como isso vem sendo feito, seja pelo Relatório sobre o 

Desenvolvimento Humano, que examina como a saúde humana, a política de saúde 

e o desenvolvimento econômico se influenciam mutuamente, ou por ações da 

própria Associação Brasileira de Saúde Coletiva (ABRASCO) que em seus 

congressos e seminários discutem tal tema. 

Neste sentido, Castiel (1986) já fazia algumas considerações sobre a 

dificuldade de utilizar apenas a Epidemiologia para este tipo de análise e lembra 

uma frase de Carvalheiro (1983) que dizia: "Avaliar o processo saúde-doença em 

sua dimensão coletiva não pode ser feito somente com a dimensão da epidemiologia 

tradicional (tempo, lugar e pessoa) se não se busca a essência do processo". 

Seguindo esta mesma lógica, porém com um olhar mais atento, Campolina & 

Ciconelli (2006) discursam como a mudança do perfil de morbimortalidade fizeram 

também mudar os próprios objetivos da atenção à saúde e, consequentemente a 

forma de avaliar sua eficácia, deixando de ser simplesmente a cura para a melhoria 

da vida dos indivíduos, sendo muito importante neste contexto a perspectiva destes 

e seus aspectos subjetivos. 

Desse modo, nota-se que as respostas psicossociais aos problemas de saúde 

há muito ensaiam para se tornar uma nova forma de medida em saúde, que viria 

complementar os dados objetivos analisados, investigando alguns aspectos 

subjetivos tais como função emocional, física, inter-pessoal, dentre outros.  
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Contudo, muitos dos conceitos psicológicos, como ansiedade e depressão, 

tem uma certa conotação abstrata, não podendo ser medidos diretamente e são 

denominados de variáveis ou traços latentes (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 

2004).  

Nesta perspectiva, a psicometria, que está inserida na teoria da medida, se 

encarrega da aferição de construtos ou traços latentes representados por 

comportamentos observáveis (COZBY, 2003; PASQUALI, 2004), sendo importante 

ferramenta nestes tipos de estudo.  

Para tanto, a comunidade científica desenvolveu uma série de parâmetros 

mínimos que a medida psicométrica, que é uma medida quantitativa de um construto 

subjetivo, deve apresentar para se constituir um instrumento confiável e válido, 

fazendo com que esta nova representação apresente níveis diferentes de qualidade 

ou precisão.  

 

 

4.2 Validade e confiabilidade dos instrumentos de mensuração quantitativa de 

construtos subjetivos 

 

 

Como os termos utilizados para caracterizar os parâmetros necessários de 

uma medida quantitativa de um construto subjetivo não são isentos de 

ambiguidades, estes serão descritos abaixo conforme entendimento e uso nesta 

pesquisa tomando por base autores referenciados da área.  

Inicialmente, para uso de um instrumento é necessário que este seja válido, 

demonstrando se há condições para acreditar que ele é útil para a proposta indicada 

(FAYERS; MACHIN, 2007). Para Pasquali (2004), a validade de um teste se 

concentra principalmente no quão congruente são os itens de um instrumento com o 

próprio traço latente medido. Neste processo três aspectos são ditos como 

principais, validade de conteúdo, validade de critério e validade de construto 

(FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 2004). 

- Validade de conteúdo  

Está relacionada ao conteúdo do instrumento, avaliando se os itens são 

sensíveis e refletem a definição conceitual do construto que está sendo acessado. 

Tal propriedade é analisada no momento de construção do instrumento, devendo-se 
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ponderar se os itens incluídos no instrumento permitem cobrir todas as importantes 

características do construto (FAYERS; MACHIN, 2007; TERWEE et al., 2007), 

denominada pelos autores de cobertura dos itens e sua relevância.  

 Analisa-se também a validade aparente ou de face, relacionada ao que o 

instrumento transmite a quem possa estar respondendo, minimizando os prejuízos 

nas respostas ao item pela impressão que este causa nos respondentes, como por 

exemplo, aparentar não ser relevante ou ter o formato inadequado (FAYERS; 

MACHIN, 2007).  

- Validade de critério  

Ocupa-se em comparar um instrumento com valores tidos como padrões 

ouro. Essa comparação pode ser dividida em validade concorrente e validade 

preditiva, que teoricamente objetiva-se em analisar a concordância do novo 

instrumento com um padrão ouro seja pela condição atual (concorrente) ou futura 

(preditiva) (ZANEI, 2006). Contudo, sabe-se que em QV/QVRS, por exemplo, esta 

medida é inexistente e o mais usual é compará-lo com algum bom instrumento, de 

características plausíveis, ficando, porém a dúvida de qual a necessidade de criar-se 

um novo instrumento se já existe um que o faça, ou mesmo por que compará-los se 

sabe-se que existem falhas no padrão (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 2004; 

TERWEE et  al., 2007).  

-Validade de construto  

Analisa todos os construtos que envolvem um instrumento e suas relações. A 

dificuldade deste parâmetro está no fato de ele não ser diretamente mensurável e 

está relacionado à opinião sobre o construto em si e suas respectivas escalas de 

resposta. Deve-se checar a validade convergente e validade discriminante ou 

divergente (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 2004). 

Em relação à validade convergente observa-se a correlação (negativa ou 

positiva) de variáveis que são previamente ditas como co-relacionadas, esperando-

se assim, valores de avaliação próximos (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 

2004).  

Validade discriminante ou divergente de um instrumento visa reconhecer 

que algumas dimensões são previamente ditas como sem co-relação, portanto sua 

co-relação deve ser baixa (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 2004). Este 

mesmo termo pode ser empregado para analisar o poder discriminativo de um item, 

sendo definido como capacidade que ele apresenta de separar sujeitos com 



 51 Referencial Teórico___________________________________________ 

magnitudes distantes do mesmo traço latente (PASQUALI, 1998; 2004), o que para 

Fayers & Machin (2007) é dito como sensibilidade. 

Além da validade de um instrumento, é de suma importância avaliar a 

confiabilidade, sensibilidade e responsividade deste. 

Confiabilidade ou fidedignidade diz respeito à característica de um 

instrumento em medir sem erros, ou ser o mais preciso possível, determinando se 

uma escala ou campo de medida são reprodutíveis e consistentes, podendo-se 

observar a consistência interna, no sentido de todos os itens estarem medindo o 

mesmo traço latente (FAYERS; MACHIN 2007; TERWEE et al., 2007), além de 

avaliar a correlação que existe entre cada item do instrumento e o restante dos itens 

ou do total (PASQUALI, 2004) e também confiança de reprodutibilidade que 

descreve os aspectos de reprodutibilidade e estabilidade das medidas, sendo que 

nenhuma medida deve variar quando o teste for repetido e não houver mudanças no 

sujeito. Tal medida é avaliada pelo teste-reteste, contudo não há um consenso sobre 

o intervalo das duas aplicações, devendo o pesquisador prezar pela estabilidade das 

medidas e não recordação das respostas dadas em um primeiro momento. 

Há outras medidas de confiabilidade, tais como técnica das duas metades, 

fidedignidade de formas paralelas e fidedignidade entre avaliadores. 

Já os conceitos de sensibilidade e responsividade são muito relacionados à 

reprodutibilidade. Enquanto sensibilidade avalia a habilidade de detectar diferenças 

entre os sujeitos ou um grupo de sujeitos, como por exemplo, bom e mau 

prognóstico, como supracitado, a responsividade  detecta mudanças quando um 

indivíduo melhora ou piora (FAYERS; MACHIN 2007). 

Apesar das duas medidas serem fundamentais, envolvendo a capacidade de 

detectar mudanças nos sujeitos, dependendo da aplicação, uma será mais 

importante que a outra. Assim, um instrumento de avaliação, com a intenção de 

monitorar sujeitos, deve ser responsivo para mudanças e, outro que seja 

discriminante para diagnóstico individual deve ser mais sensitivo que aquele para 

monitoramento do indivíduo. Outra diferença importante é que a sensibilidade pode 

ser avaliada em estudos transversais e, no entanto, a responsividade só pode ser 

avaliada em estudos longitudinais (FAYERS; MACHIN 2007; TERWEE et al., 2007). 

Por fim, um aspecto importante a ser avaliado é se há existência de efeito 

floor  e ceiling, considerados presentes se mais de 15% dos respondentes optarem 

pelo menor ou o maior escore possível do instrumento, respectivamente. Se estes 
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estiverem presentes, há uma validade de conteúdo limitada. Como consequência, 

sujeitos com os menores ou maiores escores possíveis podem não ser distinguidos 

entre eles, fazendo com que a confiança do teste também diminua. Além do mais, a 

responsividade também será limitada porque mudanças, ao longo do tempo, 

poderão não ser atribuídas às intervenções, por exemplo, e sim à presença desses 

efeitos (TERWEE et al., 2007). 

 

          4.3  Adaptação, validação e utilização de instrumentos 
 

 

 Apesar da prática de uso de instrumentos ser cada vez mais difundida nem 

sempre estão disponíveis no idioma ou mesmo para determinada cultura de 

interesse. Atribui-se o nome de adaptação cultural por não bastar simplesmente a 

tradução do mesmo. É necessário todo um processo reflexivo que vai desde o 

entendimento dos objetivos do instrumento original passando pela importância 

semântica dos termos utilizados até a análise se ele é capaz de medir o mesmo 

critério ou construto em diferentes idiomas e culturas (GEISINGER, 1994; 

HAMBLETON; PATSULA, 1998). 

Todo este processo reflexivo inicia-se antes mesmo da escolha de um 

instrumento, esbarrando na dúvida da utilização de um já existente ou na opção de 

desenvolvimento de um novo. As primeiras vantagens sempre apontadas pela 

adaptação destes são o menor custo e tempo gasto (GEISINGER, 1994), há 

também uma certa segurança em se utilizar instrumentos conhecidamente bons não 

descartando-se a possibilidade de comparação entre os resultados encontrados 

(HAMBLETON; PATSULA, 1998). Neste ponto Hambleton & Patsula (1998) fazem 

uma consideração importante ressaltando que estudos transculturais não devem ser 

realizados para encontrarem-se argumentos de superioridade de algumas nações. 

Na interpretação dos resultados outros fatores específicos de uma cultura, como 

políticas educacionais, padrões de vida e valores culturais além de fatores externos, 

como motivação para responder o instrumento, devem ser considerados para 

minimizar erros de interpretação.   

Vale lembrar que o pesquisador que utilizar um instrumento adaptado também 

terá a responsabilidade de mostrar evidências da validade do mesmo no contexto 

que será utilizado. 
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Em outras situações, contudo, a adaptação não é justificada, seja pelo modo 

como o instrumento é estruturado, diferindo dos utilizados em determinada cultura, 

ou baseado em conceitos que podem sugerir ambiguidades quando vistos por outras 

culturas, sendo parcialmente incorretos (GEISINGER, 1994; HAMBLETON; 

PATSULA, 1998; HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1997, 1998). 

 Hambleton & Patsula (1998) apresentam em seu artigo três parâmetros 

especialmente relevantes no contexto de adaptação que são: avaliação do 

instrumento traduzido, examinando até que ponto os resultados encontrados 

correspondem ao estado real, avaliação de sua validade e confiabilidade e 

estabelecimento de comparação entre os idiomas, quando esse é importante. Para 

eles, quando esse processo é estabelecido o pesquisador deve se atentar com 

alguns possíveis erros, relacionados principalmente com as diferenças culturais e 

idiomáticas, métodos utilizados e interpretação dos resultados. 

Os parâmetros de medida quantitativa de um construto subjetivo avaliados em 

um instrumento adaptado são os mesmos utilizados para o original, sendo 

necessário neste momento um detalhamento do processo de tradução, que muito 

influenciará o instrumento final.  

Inicia-se com a tradução do instrumento original para o idioma de interesse, 

feito por um ou mais tradutores que conheçam as duas culturas e a temática 

estudada, em seguida há uma retrotradução do instrumento para o idioma oficial, 

que será realizado por um novo tradutor que desconheça os objetivos do 

instrumento, mas que também conheça as duas culturas. Com as duas versões em 

mãos, a original e a retrotraduzida, sugere-se uma nova revisão, para acertar 

supostas divergências e analisar a equivalência semântica (DISABKIDS, 2004; 

GEISINGER, 1994; HAMBLETON; PATSULA, 1998; HERDMAN; FOX-RUSHBY; 

BADIA, 1998; FAYERS; MACHIN 2007). O diagrama 1 mostra as etapas propostas 

pelo grupo DISABKIDS.  
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DIAGRAMA 1: Etapas do processo de tradução e retrotradução de um          
instrumento proposto pelo grupo DISABKIDS®. 

    Fonte: FEGADOLLI, 2008; REIS, 2008 adaptado de FERREIRA, 2006. 
 

Algo interessante ressaltado por Geisinger (1994) é sobre a linguagem do 

instrumento. Esta deve ser simples e clara, minimizando os erros de entendimento, 

não sendo objetivo do instrumento ter uma linguagem rebuscada. 

Após este primeiro processo aconselha-se um teste piloto com o instrumento 

traduzido aplicando-o e também fazendo inquérito com os próprios indivíduos sobre 

o que estes entendem de cada uma das questões para se certificar de sua validade 

semântica (BERKANOVICH, 1980; PASQUALI, 1998). 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

        
 

5. Método 
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       5.1 Tipo de estudo  
 

 

Trata-se de uma investigação metodológica, que tem como fundamento 

apresentar diferentes propósitos, caminhos de provar hipóteses, métodos de coleta 

de dados e medidas e técnicas de análises de dados (KERLINGER, 1979). Além da 

utilização de processos já desenvolvidos em trabalhos anteriores do grupo 

DISABKIDS no Brasil e México (CASTRO, 2007; FEGADOLLI, 2008; REIS, 2008), 

algumas questões e abordagens são peculiares aos módulos específicos, como o 

DISABKIDS - CFM®, como visto anteriormente. O delineamento é transversal e a 

análise é quantitativa. 

 

 

5.2 Local de estudo e período de coleta de dados 

 

 

Os dados de validação semântica foram coletados no segundo semestre de 

2008 junto ao Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da cidade de Ribeirão 

Preto da Universidade de São Paulo (HC-FMRP-USP). Os dados restantes, 

referente à aplicação do piloto, foram coletados no primeiro e segundo semestres de 

2009, junto ao hospital supracitado e também no Hospital Infantil João Paulo II da 

cidade de Belo Horizonte (HIJP II), Hospital de Base da cidade de Brasília (HDB), 

Hospital da Universidade Católica da cidade de Brasília (HUCB) e Hospital Infantil 

Pequeno Príncipe da cidade de Curitiba (HPP). Todos possuem atendimento 

ambulatorial para indivíduos com FC e são considerados centros de referência neste 

tipo de tratamento.  

Devido a poucos centros de referência no país, esses serviços atendem não 

apenas indivíduos de sua cidade com também de outras localidades próximas. 
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       5.3 População 
 

 

Crianças e adolescentes brasileiros, com idades entre 8 e 18 anos, com FC, em 

seguimento ambulatorial, bem como seus pais e cuidadores, satisfazendo os 

seguintes critérios de exclusão: 

 

 Crianças ou adolescentes e/ou seus pais ou cuidadores que não possuam 

habilidade mínima de entendimento aos itens do instrumento, inexistência de 

consentimento do pai ou responsável pela criança ou adolescentes em sua 

participação, bem como crianças ou adolescentes que mesmo com 

consentimento de seus pais ou responsáveis não concordaram em participar.  

 

Em relação à habilidade mínima de entendimento aos itens do instrumento não 

foi utilizado instrumento algum para sua mensuração. Esta foi julgada segundo 

dados nos prontuários, relatos dos médicos, dos pais ou cuidadores (no caso das 

crianças ou adolescentes) e observação da pesquisadora. 

 

 

      5.3.1 Amostra 

 

 

A amostra foi do tipo não probabilística, utilizando-se os agendamentos 

semanais, ou quinzenais, dependendo do hospital e das consultas nos ambulatórios. 

Apesar de não probabilística procurou-se manter a homogeneidade entre sexo e 

faixa etária. 

 

 

        5.4 Instrumentos utilizados 
 

 

 Os instrumentos do grupo DISASBKIDS®
 contam com outros instrumentos, 

denominados de questionário para variáveis clínicas para todas as condições 

(Apêndice A), questionário para variáveis clínicas para condições específica 
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(Apêndice B), formulário de validação semântica de impressões gerais (Apêndice D) 

e formulário de validação semântica específico para cada módulo (Apêndice E), que 

contém as questões do mesmo. 

 Estes instrumentos adicionais auxiliam nas etapas de adaptação e validação 

cultural (dada pelos formulários de validação semântica) bem como verificam o 

poder discriminante do instrumento principal de QVRS (obtido com as fichas de 

variáveis clínicas).  

 Contudo, em conversa com os médicos especialistas em FC, notou-se que a 

ficha de variável clínica específica para FC trazida pelo grupo DISABKIDS®
 não 

necessitava de complementação e adequação à realidade brasileira. Desse modo, 

em conversa com a Dra. Lidia Alice Gomes Monteiro Marin Torres, médica 

responsável pelo ambulatório de FC do HC-FMRP, optou-se por utilizar o Escore de 

Shwachman-Kulczyki (SHWACHMAN; KULCZYKI, 1958) (Apêndice C), muito 

utilizado pelos ambulatórios do país e que discrimina a condição em graus de 

severidade excelente, bom, médio, moderado e grave, não utilizando, no momento, 

a ficha de variável clínica específica para FC do grupo DISABKIDS®. 

  A inexistência de um instrumento específico de FC com processo de 

validação concluído para o Brasil, fez com que a análise Multi-traço multimétodo 

(MTMM) tenha sido utilizada para acessar validades convergente e discriminante. 

 

 

         5.5 Metodologia de validação semântica  
 

 

Antes da realização da etapa piloto, os instrumentos DISABKIDS-CFM®, versão 

self e versão proxy, foram submetidos à tradução e validação semântica. O objetivo 

desta etapa foi verificar se os respondentes são capazes de entender as perguntas 

da maneira intencionada pelo autor e também registrarem-se soluções para as 

dificuldades apresentadas. 

Para tal, o processo utilizado incluiu o modelo de tradução e retrotradução 

proposto pelo grupo DISABKIDS®, que também se assemelha ao método utilizado 

por outros grupos (DISABKIDS, 2004; GUILLERMIN; BOBARDIER; BRATON, 1993; 

MAPI RESEARCH INSTITUTE, 2007; WHOQOL Group, 1998).  
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Esse método constituí-se da tradução dos itens do idioma original para aquele 

da população alvo por duas pessoas com domínio dos idiomas e com conhecimento 

da temática estudada. As versões foram revisadas pelo pesquisador responsável, e 

seu grupo de pesquisa, Grupo de Pesquisa de Medidas em Saúde (GPEMSA-

CNPq), e uma versão consensual foi elaborada. Essa versão foi retrotraduzida para 

o idioma original do instrumento por uma pessoa bilíngüe que desconhecia a 

temática estudada (DISABKIDS, 2004; GUILLERMIN; BOBARDIER; BRATON, 1993; 

MAPI RESEARCH INSTITUTE, 2007; WHOQOL Group, 1998).  

Segundo manual DISABKIDS® (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004), para a 

etapa de validação semântica o módulo validado deve ser divido em subconjuntos 

de itens, e para cada subconjunto, deve haver duas faixas etárias (8 a 12 anos e 13 

a 18 anos), sendo que cada um dos subconjuntos formados tenha um número 

mínimo de 3 crianças ou adolescentes e seus respectivos pais e cuidadores. A 

decisão sobre o número de subconjuntos de itens deve ficar a critério do país em 

que o instrumento está sendo validado, avaliando-se a possibilidade e 

disponibilidade de indivíduos. 

Desse modo, consideraram-se doze crianças ou adolescentes.  Esse número 

resultou da divisão do DISABKIDS- CFM® em dois subconjuntos de itens (itens de 1 

a 5, itens de 6 a 10) e para cada subconjunto, duas faixas etárias (8 a 12 anos e 13 

a 18 anos) são consideradas.  A distribuição das crianças e adolescentes, segundo 

faixa etária e subconjuntos de itens do DISABKIDS-CFM®, de acordo com o grupo 

DISBKIDS® está apresentada na Tabela 2. 

As crianças ou adolescentes e seus pais ou cuidadores que participaram da 

validação semântica não participaram do teste piloto. 

Antes da realização desta etapa foram realizadas reuniões junto ao grupo 

GPEMSA-CNPq com as demais pesquisadoras que já haviam realizado este 

processo para que fossem esclarecidas maiores dúvidas e recebidas informações 

úteis. 
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Tabela 2 – Distribuição das crianças e adolescentes, segundo faixa etária e 
subconjuntos de itens do DISABKIDS-CFM®, de acordo com o grupo DISABKIDS®. 
     

 
Subconjuntos de itens do MFC 

               Faixa etária (anos) 
      8 a 12            13 a 18               Total     

 

A- 1 a 5  3        3                      6  

B- 6 a 10 3        3                      6  

Total 6        6                    12  

Fonte: DISABKIDS, 2002. 

 

 

       5.6 Piloto  
 

 

Após a validação semântica, uma etapa piloto foi realizada, com objetivo de 

coleta de dados para o primeiro teste das propriedades psicométricas e simulação 

do campo de estudo.  

Segundo manual DISABKIDS® (DISABKIDS, 2004; THE DISABKIDS GROUP, 

2006), para a etapa piloto o módulo validado deve ser divido em subconjuntos 

segundo o sexo e para cada subconjunto, duas faixas etárias (8 a 12 anos e 13 a 18 

anos), sendo que cada um dos 4 subconjuntos formados tenha um número mínimo 

de 6 crianças ou adolescentes e seus respectivos pais e cuidadores.  

A distribuição das crianças e adolescentes, segundo sexo e faixa etária para 

participação da etapa piloto do processo de adaptação cultural do DISABKIDS-

CFM®, de acordo com o grupo DISABKIDS®, está apresentada na Tabela 3. 

 
Tabela 3 – Distribuição das crianças e adolescentes, segundo sexo e faixa 

etária para participação da etapa piloto do processo de adaptação cultural do 
DISABKIDS-CFM®, de acordo com o grupo DISABKIDS®. 

 

 
Sexo 

               Faixa etária (anos) 
            8 a 12               13 a 18            Total     

 

            Feminino 6                     6                   12  

            Masculino 6                     6                   12  

Total 12                    12                  24  

       Fonte: DISABKIDS, 2002. 
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 5.7  Capacitação de colaboradores para coleta de dados na etapa piloto  
 

 

 Frente à quantidade de centros de referência, em diferentes locais, onde a 

pesquisa foi realizada, optou-se, a partir da etapa piloto, cujos instrumentos já 

encontravam-se prontos para teste, em inserir pessoas para coleta de dados. 

Tratava-se de profissionais ou estudantes da área de saúde que em sua maioria 

trabalhavam dentro dos ambulatórios de FC. Todos foram convidados para ajudar na 

coleta, tendo a opção de se recusarem, no caso de atrapalhar sua rotina de trabalho. 

 Com cada um dos profissionais foi realizada uma capacitação, feita pela 

própria pesquisadora responsável, que explicava o objetivo da pesquisa, como cada 

formulário deveria ser preenchido, a forma de abordagem ao paciente, como agir em 

caso de dúvidas, entre outras perguntas que surgiam durante a conversa. 

Adicionalmente, cada um deles acompanhava, pelo menos uma vez, a abordagem 

de um paciente pela pesquisadora. 

 

 

           5.8 Análise de dados  
 

   

   5.8.1 Validação semântica  

 

 

Os resultados da validação semântica foram discutidos com a orientadora 

deste projeto bem como a coordenadora geral do projeto na Alemanha e demais 

integrantes do GPEMSA-CNPq. Todas as adaptações ao instrumento original foram 

feitas com consentimento da coordenação do grupo DISABKIDS.  
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 5.8.2 Estatística descritiva do instrumento, correlações e propriedades 

psicométricas 

 

 

A descrição e análise dos resultados foram realizadas utilizando-se o 

programa estatístico SPSS, versão 15.0. A técnica de dupla digitação foi utilizada 

para que possíveis erros de transcrição dos instrumentos fossem minimizados.  

Foi realizada a descrição da distribuição dos participantes segundo respostas 

ao instrumento, objetivando a obtenção dos valores medianos, mínimos, máximos, 

médios e desvios-padrão, além de verificação de existência de efeitos floor e ceiling  

segundo padrões supracitados (TERWEE et al., 2007). 

A confiabilidade foi analisada segundo sua consistência interna determinada 

pelo coeficiente alfa de Cronbach, sendo que os itens devem ser altamente 

correlacionados uns com os outros, uma vez que o atributo avaliado, teoricamente é 

o mesmo. Seu valor pode variar entre zero e um, sendo que quanto maior for o valor, 

maior a consistência interna do instrumento ou maior a congruência entre os itens, 

indicando homogeneidade da medida do fenômeno. Entretanto, quando o valor é 

muito elevado, pode indicar redundância entre os itens, assim, considerou-se 

aceitáveis valores de alfa superiores a 0,70 e no máximo 0,95 (TERWEE et al. 

2007). 

A validade de construto do instrumento foi acessada por meio da validade 

convergente e discriminante segundo análise MTMM, que examina as correlações 

entre itens e domínios, explorando as relações entre itens e dimensões do 

instrumento (FAYERS; MACHIN, 2007), utilizando o Multitraid Analysis Program 

(MAP). Em estudos iniciais de validação a validade convergente é satisfeita se a 

correlação entre um item e o domínio ao qual pertence for superior a 0,30 e em 

estudo finais, superior a 0,40 (FAYERS; MACHIN, 2007).  

Em relação à validade discriminante, além da utilização do MAP, com o qual 

verificou-se a porcentagem de vezes que a correlação de um item com uma 

dimensão a qual pertence foi maior ou estatisticamente maior do que sua correlação 

com a dimensão a qual não pertence (ajuste), ela também foi analisada por meio da 

comparação entre os escores obtidos no instrumento e os diferentes graus de 

severidades da FC segundo o Escore de Shwachman-Kulczyki (Shwachman; 

Kulczyki, 1958). Utilizou-se também o coeficiente linear de Pearson entre os escores 
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atribuídos aos itens a, b e c do instrumento, que dizem respeito à gravidade da 

condição percebida pelas crianças e adolescentes e seus pais ou cuidadores, e os 

escores da dimensão impacto e tratamento. O critério utilizado para análise do 

coeficiente linear de Pearson foi proposto pelos pesquisadores do British Medical 

Journal (2009), que são: de 0,00 a 0,19 – correlação ausente ou muito fraca; de 0,20 

a 0,39 – correlação fraca; de 0,40 a 0,59 – correlação moderada, de 0,60 a 0,79 -  

correlação forte; 0,80 a 1,00 – correlação muito forte. 

A concordância entre as versões self e proxy foi analisada por meio do 

Coeficiente de Correlação Intra-classe (ICC), por se tratar de variáveis quantitativas, 

utilizado a fim de se descrever as correlações entre as respostas das crianças e 

adolescentes e a de seus pais ou cuidadores. Tal medida é indicada neste caso, 

pois há a possibilidade de diferenças sistemáticas entre as respostas, que não são 

levadas em consideração se utilizado o coeficiente de correlação de Pearson 

(FAYERS; MACHIN, 2007; TERWEE et al., 2007). Consideram-se valores inferiores 

a 0,40, fracos, entre 0,41 – 0,60, moderados, entre 0,61-0,80, bom ou substancial e 

acima de 0,81 quase perfeito ou muito bom (McDOWELL; NEWEEL, 1996).  

   

 

5.9 CONSIDERAÇÕES ÉTICAS  

 

 

Todos os pais ou cuidadores assinaram duas cópias do Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido, sendo que uma ficou em posse do pesquisador 

responsável pela pesquisa e outro em sua posse. O projeto foi submetido à 

aprovação pelos Comitês de Ética em Pesquisa do HC-FMRP e das Unidades 

envolvidas na pesquisa, quando exigiram tal processo (Anexos 3,4,5 e 6). Crianças e 

adolescentes também assinaram o TCLE após concordarem com a participação. 

 

 

 

 

 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

6. Resultados em discussão 
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        6.1 Processos de tradução e retrotradução 

 

 

 O processo de tradução e retrotradução do DISABKIDS-CFM® demandou 

cerca de dois meses para ser finalizado. Como supracitado, envolveu a participação 

dos membros do grupo GPEMSA-CNPq. É importante realçar que algumas 

expressões e verbos são comuns há muitos dos módulos do grupo DISABKIDS®, 

sendo que para a validação e adaptação cultural dos primeiros módulos (CASTRO, 

2007; FEGADOLLI, 2008) foi realizada uma lista de termos com suas respectivas 

traduções a fim de que o grupo mantivesse um padrão no momento de adaptação. 

 Após realização de uma versão consensual da tradução, esta foi enviada a 

coordenadora do projeto DISABKIDS® na Alemanha, que analisou e a aprovou. 

A retrotradução foi aprovada, sendo considerada muito pertinente pelo grupo 

europeu, em especial em relação aos termos utilizados nas opções de resposta da 

escala Likert,  tal como nunca, quase nunca, às vezes, muitas vezes e sempre.  

A principal orientação era notar se tanto os indivíduos quanto seus cuidadores 

tinham conhecimento do que seriam ―enzimas‖ (questão cinco de ambos os 

instrumentos) e se os mesmos entendiam que ―fazer fisioterapia‖ (questão oito de 

ambos os instrumentos) estava relacionado à fisioterapia respiratória. 

 

 

6.1.1 Dificuldades encontradas no processo de tradução e retrotradução 

  

 

Não houve dificuldade nesta etapa devido ao DISABKIDS-CFM® não possuir 

expressões verbais, em inglês, desconhecidas ou muito difíceis ou ainda que ainda 

não tivesse sido discutido em outros módulos (CASTRO, 2007; FEGADOLLI, 2008).  

Nesta etapa procurou-se observar alguns resultados encontrados nos dois 

trabalhos supracitados evitando os termos que causaram algum tipo de confusão 

como para a palavra em inglês seldom, traduzindo-a como ―quase nunca” e não 

como raramente, como é feita usualmente, devido aos trabalhos terem constatado 

dificuldade com este termo. Procurou-se respeitar todas as possibilidades de 

respondentes do instrumento proxy colocando em seu título “Questionário para 

pais/cuidadores de crianças/adolescentes com Fibrose Cística” por também haver 
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relatos de algumas das crianças ou adolescentes serem acompanhados por outros 

pessoas, que não sejam os próprios pais (FEGADOLLI, 2008). 

Neste estudo, foram considerados como cuidadores aqueles acompanhantes 

de crianças e adolescentes que possuíam convívio domiciliar com a criança ou 

adolescente. 

Após finalizada a fase de tradução – retrotradução do DISABKIDS-CFM® para 

o Brasil sua denominação passou a ser DISABKIDS – Módulo Fibrose Cística 

(DISABKIDS-MFC®). 

 

 

 6.2 Validação semântica 

 

 

A etapa de validação semântica ocorreu entre os meses de outubro a 

dezembro de 2008 e correspondeu exatamente ao número mínimo de entrevistados 

como mostrado na Tabela 2. Todas as crianças e adolescentes e seus respectivos 

pais ou cuidadores responderam aos instrumentos separadamente e sozinhas. 

Houve apenas uma exceção que uma das mães era analfabeta. 

A Tabela 4 mostra as características sócio-demográficas das crianças e 

adolescentes participantes da etapa de validação semântica do DISABKIDS-MFC®, 

segundo faixa etária. 

 

Tabela 4 - Características sócio-demográficas das crianças e adolescentes 
participantes da etapa de validação semântica do DISABKIDS-MFC®, segundo faixa 
etária. Brasil, 2008. 

 
Faixa etária(anos) 8  a  12 13 a  18 

Crianças e 
adolescentes 

  

Idade (anos)     ( x  / DP)                       10,8/1,2 15,0/1,9 

Nº de irmãos    ( x  / DP) 3/2,8 1/1,4 

Anos na escola( x  / DP) 5,0/1,3 8,2/1,2 

Pais e cuidadores   

Idade (anos)     ( x  / DP) 33,8/3,5 45/3,5 

Respondentes mães 
(nº/%) 

6/100 4/66,7 

Estado civil-vive com 
companheiro (nº/%) 

5/83,3 4/83,8 
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   6.2.1  Questionário de impressões gerais do instrumento 

 

  

Quanto ao questionário de impressões gerais sobre o instrumento a maioria 

dos pais demonstrou uma ótima recepção a este, sendo que todos consideraram o 

instrumento entre ótimo e bom, 75% consideraram as questões fáceis de entender, 

58,3% não tiveram nenhuma dificuldade para responder e 66,7% acharam as 

perguntas do questionário muito relevante. 

O mesmo pode ser observado nas respostas das crianças e adolescentes, as 

quais também consideraram o questionário entre ótimo e bom, 66,7% consideraram 

as questões fáceis de entender, 75% não tiveram nenhuma dificuldade para 

responder e 83,3% acharam as perguntas do questionário muito relevante. 

Nas questões dissertativas do mesmo, sobre o que os respondentes 

gostariam de mudar ou acrescentar ao DISABKIDS-MFC®, a  maioria respondeu que 

não gostaria de acrescentar ou mudar nada, com exceção de duas mães e uma 

criança. Uma mãe relatou ter vontade que o instrumento fosse maior para poder 

aprender e falar mais sobre a condição, outra gostaria que o instrumento explicasse 

o que poderia causar a condição crônica e a criança sinalizou maior dificuldade para 

a segunda parte do instrumento, relativa aos itens que fazem lembrar sobre o último 

ano. 

Nota-se contudo, que as duas mães que expressaram a favor de mudanças 

provavelmente não entenderam o objetivo do instrumento podendo este fato ser 

atribuído a uma falha da pesquisadora, no momento de sua explicação sobre o 

trabalho ou ainda a grande necessidade que alguns pais apresentaram em relatar 

outras situações, diferentes das questionadas no instrumento, como forma de dividir 

suas angústias, muito comum e relatadas por outros profissionais de saúde. 

 

 

   6.2.2 Formulário de validação semântica 

 

 

 O formulário específico de validação semântica foi respondido por todos 

participantes. 
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 Na primeira parte do formulário, sobre a relevância de cada item, dificuldade 

para entender a questão e sobre as opções de resposta, as respostas foram 

satisfatórias tanto para as crianças e adolescentes como para os pais ou 

cuidadores,. As distribuições das crianças e adolescentes e dos pais ou cuidadores 

que responderam ao formulário específico de validação semântica do DISABKIDS-

MFC®, segundo a percepção de cada item quanto a relevância e dificuldade de 

entendê-la e para as opções de resposta, estão apresentadas nas Tabelas 5 e 6, 

respectivamente. 

Tabela 5- Distribuição das crianças e adolescentes que responderam ao formulário 
específico de validação semântica do DISABKIDS-MFC®, segundo a percepção de 
cada item quanto a relevância e dificuldade de entendê-la e para as opções de 
resposta. Brasil, 2008. 

Item Relevância Dificuldade para 
Entender a questão 

Opções de resposta 
claras e de acordo 

 Sim Às 

vezes 

Não Não Sim Sim Não 

1- Você fica exausto quando 
pratica esportes? 

5 1 0 6 0 6 0 

2- Você se sente cansado 
durante o dia? 

5 1 0 5                   
0 

5 1 

3- Você sente falta de ar? 5 0 1 6 0 6 0 

4- Você precisa descansar mais 
do que os outros? 

4 1 1 6 0 6 0 

5- Você se incomoda por ter 
que tomar suas enzimas antes 
de cada refeição? 

4 0 1 5 0 4 0 

6-Você se incomoda por ter 
que passar muito tempo 
fazendo tratamento? 

    4               2 0             6               0               6                                 0                         

7-Você se incomoda por ter 
que passar muito tempo 
fazendo tratamento? 

    5 1 0             6 0                                   6                            0                                

8- Você se incomoda por ter 
que fazer fisioterapia todos os 
dias? 

   5 1 0           5 1                                          6                           0                             

9-Você acha que seu 
tratamento ocupa muito do 
seu tempo livre? 

   4 0 2           6     0                                      6                               0                             

10- Você se incomoda por ter 
que parar de brincar ou de 
fazer coisas que está fazendo, 
por causa do tratamento? 

   6 0 0           6     0                                    6                            0                                  
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         Tabela 6- Distribuição dos pais ou responsáveis que responderam ao 
formulário específico de validação semântica do DISABKIDS-MFC®, segundo a 
percepção de cada item quanto a relevância e dificuldade de entendê-la e para as 
opções de resposta. Brasil, 2008. 

 

Item Relevância Dificuldade para 
Entender a questão 

Opções de resposta 
claras e de acordo 

 Sim Às 

vezes 

Não Não Sim Sim Não 

1- Sua criança fica exausta 

quando ela pratica esportes? 

4 1 0 5 0 5 0 

2- Sua criança se sente cansada 

durante o dia? 

3 1 1 4 0 4 0 

3 Sua criança sente falta de ar? 3 1 1 4 0 4 0 

4- Sua criança precisa 

descansar mais do que os 

outros? 

3 2 0 4 0 4 0 

5- Sua criança se incomoda por 

ter que tomar suas enzimas 

antes de cada refeição? 

3 1 1 4 0 4 0 

6- Sua criança se incomoda por 

ter que passar muito tempo 

fazendo tratamento? 

4 0 1 4 0 4 0 

7- Sua criança se incomoda por 

ter que passar muito tempo 

fazendo tratamento? 

3 0 0 2 0 1 1 

8- Sua criança se incomoda por 

ter que fazer fisioterapia todos 

os dias? 

2 2 0 2 1 2 0 

9- Sua criança acha que seu 

tratamento ocupa muito do 

tempo livre dela? 

3 1 0 2 2 2 0 

10- Sua criança se incomoda 

por ter que parar de brincar ou 

de fazer coisas que está 

fazendo, por causa do 

tratamento dela? 

3 0 1 2 0 2 0 
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 Quanto à segunda parte do formulário de validação semântica, relativa à 

reconstrução dos itens e como as crianças ou adolescentes e seus pais ou 

cuidadores escreveriam-nas com as suas palavras, nenhum dos participantes deu 

alguma opção de reconstrução do item, mas a maioria escreveu como o entendia. 

 Houve entendimento de todos os itens, da maneira como estes foram 

formulados, com exceção do primeiro item ―Sua criança/Você fica exausta quando 

(ela) pratica esportes?”. Algumas respostas sugeriam que tanto crianças e 

adolescentes como seus pais ou cuidadores não entendiam a palavra “exausta” 

interpretando-a como sentir raiva, passar mal ou colocando-a na mesma intensidade 

da palavra “cansada”.  

A sugestão que mais apareceu entre as respostas, dos que entenderam o 

item, foi a expressão ―muito cansada”, proposta que nos pareceu adequada visto 

que a grande maioria das pessoas, saudáveis ou não, ficam cansadas ao fazer 

exercícios, sendo que o termo “muito” denota um cansaço além do normal e a 

palavra “cansaço”  é bastante  utilizada em nosso cotidiano. 

 

 

6.2.3 Problemas identificados na validação semântica 

 

 

Por este processo ter sido efetivamente realizado pela pesquisadora, 

questionando-se o que os respondentes acharam do instrumento, o que gostariam 

de mudar, quais foram as maiores dificuldades, pode-se notar que a aceitação e 

compreensão do mesmo entre o grupo foi boa.  

O que mais chamou atenção foi relativo a preocupação apresentada por estes 

em saber que estavam participando de um projeto, tendo que ser enfatizado muitas 

vezes que não havia resposta certa ou errada, que importava apenas o que eles 

pensavam, visto que em alguns momentos estes demonstravam receio em 

responder não apenas a folha de validação semântica específica como também o 

próprio DISABKIDS-MFC®. 

O que causou mais dificuldade foi encontrar uma maneira adequada de 

abordagem e preenchimento dos instrumentos. Isso porque não havia uma sala 

separada para conversarmos com os participantes e geralmente os dias de 

seguimento ambulatorial eram bastante cheios.  
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Outro estressor foi o fato dos participantes não saberem exatamente quando 

entrariam em consulta, ficando um tanto quanto ansiosos antes desta e receosos em 

ter que parar de responder o instrumento no meio. A solução encontrada, que não é 

a ideal, mas estava dentro da possível, foi entrevistar os participantes após a 

consulta, uma vez que geralmente mais de uma criança é atendida, em diferentes 

consultórios, no mesmo horário, mas são liberadas em momentos diferentes, 

havendo tempo e espaço no saguão para estes poderem responder aos 

instrumentos e também porque a maioria deles vêm com ônibus de prefeituras das 

cidades que são atendidas pelo HC-FMRP e têm que esperar pela saída destes.  

 

 

6.3 Piloto 

 

 

 A etapa piloto ocorreu entre os meses de janeiro a outubro de 2009 e envolveu 

51 crianças e adolescentes junto com seus pais ou cuidadores. Apesar do manual do 

grupo DISABKIDS® apresentar um mínimo de vinte e quatro participantes, segundo 

alguns autores (SAPNAS; ZELLER, 2002), algumas análises estatísticas, iniciais, 

demandam uma amostra mínima de 50, assim, optou-se por respeitar o número 

mínimo de 6 participantes em cada subconjunto, mas com uma amostra maior.  

Foram desconsiderados duas crianças/adolescentes. Um deles por apresentar 

problemas cognitivos, percebidos pela pesquisadora apenas após o início do 

preenchimento do instrumento, dado que foi confirmado pela médica do ambulatório. 

Houve ainda uma família que não quis participar do projeto, sem alegar nenhum motivo 

específico, contudo, como a própria médica responsável relatou, trata-se de uma 

família com dificuldades de interação. Em outra ocasião, uma mãe demonstrou não 

querer que seu filho participasse do projeto, por receio deste não conseguir responder 

as perguntas do instrumento. 

 A Tabela 7 apresenta a distribuição das crianças e adolescentes, segundo 

sexo, faixa etária e local de atendimento, participantes da etapa piloto do processo de 

adaptação cultural do DISABKIDS-MFC®, para o Brasil. 
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Tabela 7- Distribuição das crianças e adolescentes, segundo sexo, faixa etária e local 
de atendimento, participantes da etapa piloto do processo de adaptação cultural do 
DISABKIDS-MFC®, para o Brasil, 2009. 
 

 

Hospital 

Meninas 

8-12        13-18 

Meninos 

8-12     13-18  

Total 

 

    

HC-FMRP 

HIJP II 

HPP 

HUCB 

HBDF                   

    8                 3 

2                 1 

2                 2 

         0                2                  

         2                2                         

        5                   3                             

        3                   1 

        5                   1 

        3                  2    

        1                  3                        

     19 

7 

10 

                 7 

 8 

Total        14                  10     17                    10                   51 

 

 
Em relação às características sócio-demográficas a Tabela 8 apresenta a 

distribuição das crianças e adolescentes da etapa piloto do processo de adaptação 

cultural do DISABKIDS-MFC®, segundo características sócio-demográficas e faixa 

etária. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 73 Resultados em discussão________________________________________ 

Tabela 8 - Distribuição das crianças e adolescentes participantes da etapa piloto do 
processo de adaptação cultural do DISABKIDS-MFC®, segundo características 
sócio-demográficas e faixa etária. Brasil, 2009. 
 

 

Faixa etária (anos) 

 

8  a  12 

 

13  a  18 

Crianças e adolescents 
 

Idade (anos)                 ( x  / DP)                      

N° de irmãos/ irmãs      ( x / DP )                          

Anos na escola             ( x  / DP)                                   
 

Pais e cuidadores 
       

 

     10       1,5 

            2        2,4 
4,6        1,7 

 

14,8     2,0 

    1,0       0,8   
8,3        1,9 

Idade (anos)                ( x  / DP)                      
Respondentes           Mães (n°/ %)                   
Estado civil             Vive com  (n°/ %)                                                                                                  
                                 companheiro 

     41,07        8,59 
          26         83,9 
          24         77,4 

                 

         41,3        7,2 
            16      80,0 
            14      73,7 

 
 

            6.3.1 Estatística descritiva do instrumento, correlações, propriedades 

psicométricas e tratamento das perdas 

 

 

O cálculo dos escores foram realizados segundo syntax dos instrumentos 

DISABKIDS®. Diferentemente do DISABKIDS-37® (CASTRO, 2007; 

FEGADOLLI,2008) não há contagem do escore total, sendo computados os escores 

dos domínios impacto e tratamento separadamente, de modo que, a dimensão 

impacto, com quatro questões, para ser válida, deveria ser respondida integralmente 

e a dimensão tratamento deveria ter, no mínimo, 83% de respostas válidas, ou seja, 

cinco questões de um total de seis. 

Frente a isto, foi tido como perda apenas o domínio impacto de um pai, que 

representaria 2,0% da amostra, e um domínio tratamento de crianças ou 

adolescentes, com a mesma representação de perda. 

Para apresentação dos resultados descritivos do instrumento os escores 

foram padronizados em uma escala de 0-100.  
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A Tabela 9 apresenta a estatística descritiva do instrumento, com valores 

padronizados médios, medianos e desvios padrão para crianças e adolescentes, do 

instrumento DISABKIDS-MFC®, na etapa piloto para o Brasil, em comparação com 

os valores encontrados quando realizado na Europa (DISABKIDS, 2004), com 

exceção dos valores medianos, não fornecido pelo grupo europeu. 

 

Tabela 9 - Valores padronizados médios, medianos e desvios padrão para crianças 
e adolescentes, do instrumento DISABKIDS-MFC®, na etapa piloto para o Brasil, em 
comparação com os valores encontrados quando realizado na Europa. Brasil, 2009. 
 

 

Dimensão 

n 

(Brasil/Europa) 

Média 

(Brasil/Europa) 

  Desvio-padrão 

(Brasil/Europa) 

Mediana 

(Brasil) 

Impacto  
        (0-100) 

     51/26 76,35/66,83 21,00/20,14 75,00 

Tratamento 
        (0-100) 

 50/28 68,78/68,37      23,23/24,14    70,83 

 

 Nota-se que os valores médios e medianos encontrados nas dimensões 

apresentam-se acima do valor médio da escala e, quando comparados com os 

valores europeus também se mostram um pouco maior. 

 Em virtude do handbook do grupo DISABKIDS® (DISABKIDS, 2004), não 

trazer a estatística descritiva relativa aos pais a Tabela 10 apresenta os valores 

padronizados médios, medianos e desvios padrão para pais ou cuidadores, do 

instrumento DISABKIDS-MFC®, na etapa piloto para o Brasil, 2009. 

 

Tabela 10- Valores padronizados médios, medianos e desvios padrão para pais ou 
cuidadores, do instrumento DISABKIDS-MFC®, na etapa piloto para o Brasil, 2009. 
 

 

Dimensão 

   n Média 

 

  Desvio-padrão 

 

Mediana 

Impacto  
        (0-100) 

  50   73,75 23,59 78,12 

Tratamento 
        (0-100) 

  51         51,75           25,41     50,00 
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 Como era de se esperar, os pais apresentaram, em relação a média dos 

valores padronizados, uma visão mais negativa tanto da dimensão impacto quanto 

do tratamento que suas crianças ou adolescentes, fato muito abordado em outros 

trabalhos e que tendem a mesma perspectiva (BULLINGER, 2003;  MAIA FILHO; 

STREINER; GOMES, 2007;  THE DISABKIDS GROUP EUROPE, 2006; VARNI; 

LIMBERS; BURWINKLE, 2007). 

 Na Tabela 11 pode-se observar os efeitos floor e ceiling em relação às 

respostas de crianças e adolescentes e seus pais ou cuidadores nas dimensões do 

DISABKIDS-MFC®, na etapa piloto. Para os valores das crianças e adolescentes 

apresenta-se também os resultados floor e ceiling encontrados pelo grupo europeu. 

 

 
Tabela 11- Efeitos floor  e ceiling, em relação às respostas de crianças e adolescentes e 

seus pais ou cuidadores nas dimensões do DISABKIDS-MFC®,  na etapa piloto para o 
Brasil, 2009. 

 

  

 Dimensão 

Crianças 

% mínimo-   

% máximo 

Brasil 

Crianças 

% mínimo-   

% máximo 

Europa 

Pais 

% mínimo-   

% máximo 

Brasil 

Impacto  
     (0-100) 

2,0- 27,5%          0,0-3,2% 2,0- 18,0% 

Tratamento 
     (0-100) 

      2,0 – 6,0%      3,2 –12,9%     3,90 – 3,9% 

 

  

 Nota-se que há grande diferença entre os resultados brasileiros e europeus, 

principalmente na dimensão impacto que apresentou efeito ceiling tanto para 

crianças e adolescentes como para pais e cuidadores. Em relação aos itens 

presentes nesta dimensão, a pesquisadora não notou, em nenhum dos centros de 

referência utilizados para coleta, dificuldades com os mesmos, mas sim, um 

sentimento de negação e enfrentamento, muito relacionado a estes itens e algumas 

vezes relatados pelas psicólogas que faziam parte da equipe de atendimento aos 

pacientes com FC. Tais resultados deverão ser reavaliados no estudo de campo. 
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 Em relação à consistência interna, medida pelo alfa de Cronbach, a Tabela 

12 apresenta os valores encontrados nas dimensões impacto e tratamento de 

crianças e adolescentes e seus pais e cuidadores, do DISABKIDS-MFC®, na etapa 

piloto e quando um item é excluído de sua dimensão. Como supracitado, os valores 

das crianças e adolescentes do grupo europeu serão apresentados. 

 

Tabela 12- Valores de alfa de Cronbach da dimensão impacto e tratamento para 
crianças e adolescentes e seus pais e cuidadores, do DISABKIDS-MFC®, na etapa 
piloto e quando um item é excluído de sua dimensão, Brasil 2009. 
 

 

Dimensão 

Alpha de Cronbach quando um  

item é excluído de sua dimensão 

 

Impacto 

Itens 

Crianças 

(Brasil) 

Pais 

(Brasil) 

Crianças 

(Europa) 

 

01 0,6208 0,8322 - 

02 0,6044 0,7498 - 

03 0,6226 0,7563 - 

04      0,7492            0,8711           - 

                              Total                                 0,7150                    0,8456                                    0,82 

 

Tratamento 

Itens 

Crianças 

(Brasil) 

Pais 

(Brasil) 

Crianças 

(Europa) 

 

05 0,7585 0,8267 - 

06 0,7408 0,8347 - 

07 0,6491 0,7683 - 

08     0,6465            0,7903           - 

09     0,6313            0,7867          - 

10     0,6880            0,7934         -  

                              Total                               0,7292                       0,8288                                  0,88 
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Os valores encontrados são satisfatórios, apesar de o escore total das 

dimensões serem inferiores ao do grupo europeu, para crianças e adolescentes.Em 

uma análise mais refinada sobre a importância de cada item para manutenção da 

consistência interna notou-se que quando excluídos o item quatro (Sua criança/ você 

acha que precisa descansar mais do que os outros?), da dimensão impacto, tanto 

para crianças e adolescentes como para seus pais ou cuidadores, os valores de alfa 

aumentavam, em relação ao valor final da dimensão, o que pode reforçar o problema 

com efeito ceiling da mesma. 

 Para esta amostra, foi realizada a análise convergente e discriminante pelos 

valores do coeficiente de correlação de Pearson entre os itens e cada uma de suas 

dimensões e por meio da comparação entre as correlações entre o item e sua 

dimensão (convergente) e a dimensão a qual não pertence (discriminante), de 

acordo com a análise MTMM.   

As tabelas 13 e 14 apresentam os valores do coeficiente de correlação de 

Pearson entre os itens e cada uma das dimensões, obtidos segundo análise MTMM, 

para a etapa piloto de adaptação cultural do DISABKIDS-MFC® para o Brasil. 

 
 
Tabela 13 - Valores do coeficiente de correlação de Pearson entre os itens e cada uma 
das dimensões, obtidos segundo análise MTMM, para a etapa piloto de adaptação 
cultural do DISABKIDS-MFC® para crianças e adolescentes, Brasil, 2009. 
 

Item 
 

Impacto Tratamento 

1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
8 
9 
10 

0,55 
0,59 
0,55 
0,34 
0,33 
0,20 
0,35 
0,33 
0,23 
0,21 

0,37 
0,16 
0,20 
0,42 
0,34 
0,34 
0,66 
0,66 
0,63 
0,53 

 

 A validade convergente, relacionada às correlações entre cada item com o 

seu domínio, foi satisfatória para todas os itens (FAYERS; MACHIN, 2007).  
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Tabela 14 - Valores do coeficiente de correlação de Pearson entre os itens e cada uma 
das dimensões, obtidos segundo análise MTMM, para a etapa piloto de adaptação 
cultural do DISABKIDS-MFC® para pais ou cuidadores, Brasil, 2009. 
 

Item 
 

Impacto Tratamento 

1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
8 
9 
10 

0,66 
0,84 
0,81 
0,58 
0,45 
0,38 
0,47 
0,09 
0,41 
0,35 

0,44 
0,42 
0,36 
0,38 
0,51 
0,45 
0,78 
0,65 
0,67 
0,65 

 

No caso de pais ou cuidadores, a validade convergente apresentou-se muito 

satisfatória, com valores sempre acima de 0,40, já satisfazendo resultados de 

estudos finais (FAYERS; MACHIN, 2007).  

As tabelas 15 e 16 apresentam os valores de ajuste, relacionados a validade 

divergente, que representam a porcentagem de itens com correlações maiores e 

significativamente maiores com suas respectivas dimensões do que sua correlação 

com a demais. Os valores de -2 a 2 representam em ordem crescente 

respectivamente, correlação do item com a dimensão a que pertence 

significativamente menor do que a sua correlação com a dimensão a que não 

pertence, correlação do item com a dimensão a que pertence menor do que sua 

correlação com a dimensão a que não pertence, correlação do item com a dimensão 

a que pertence maior do que sua correlação com a dimensão a que não pertence, 

correlação do item com a dimensão a que pertence significativamente maior do que 

sua correlação com a dimensão a que não pertence. 

 
Tabela 15 - Resultados da análise MAP para os escores do DISABKIDS-MFC®, 
versão para crianças e adolescentes na etapa piloto, Brasil, 2009. 
  

 

 

 

 

 Impacto 
Nº de 
 Itens         % 

Tratamento 
       Nº de 

     Itens       % 

-2 
-1 
 1 
 2 

0 
1 
1 
3 

0 
     25 

25 
50 

0 
0 
2 
4 

          0 
          0 

33,3  
66,7 

Ajuste                  75                        100 
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Tabela 16 - Resultados da análise MAP para os escores do DISABKIDS-MFC®, 
versão para pais ou cuidadores na etapa piloto, Brasil, 2009. 
 
 

 

 

 

 

 

 Os resultados de ambas versões, self e proxy mostram-se muito satisfatórios 

uma vez que valores de  ajuste próximos a 100% indicam validade discriminante do 

instrumento.  

 Como mencionado na metodologia, os diferentes graus de severidades da FC 

foram verificados segundo o Escore de Shwachman-Kulczyki (Shwachman; Kulczyki, 

1958), objetivando-se acessar a validade discriminante também por meio da 

comparação entre os escores obtidos no DISABKIDS-MFC® e as diferentes 

categorias, grave, moderada média, bom e excelente. A Tabela 17 apresenta a 

distribuição das crianças e adolescentes participantes do estudo piloto, segunda 

gravidade da FC. 

 

Tabela 17- Distribuição das crianças e adolescentes participantes do estudo piloto, 
segundo gravidade da FC, classificada de acordo com Escore de Shwachman-
Kulczyki, Brasil, 2009. 
 

Severidade da FC segunda escore de 

Shwachman-Kulczyki  

Frequência 

 

Procentagem 

Grave 0 0 

Moderado 2 4,5 

Médio 15 34,1 

Bom 13 29,5 

Excelente 14 31,8 

Total 44 100 

 

 Impacto 
Nº de 
 Itens         % 

Tratamento 
       Nº de 

     Itens       % 

-2 
-1 
 1 
 2 

0 
0 
2 
2 

0 
0 

50 
50 

0 
0 
3 
3 

   0 
          0 

 50,0 
50,0 

Ajuste                 100                        100 
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Nota-se que nem todas as crianças e adolescentes participantes foram 

incluídos na distribuição, uma vez que alguns centros não dispunham do escore de 

Shwachman-Kulczyki da respectiva. Em virtude de não haver crianças e 

adolescentes de severidade da FC grave e apenas duas moderadas, para as 

análises de validade discriminante foram considerados os participantes de 

severidade de média a excelente.  

Como cada subgrupo era formado por menos de 30 participantes, inicialmente 

foi testada a normalidade da distribuição das médias amostrais para os escores em 

cada dimensão, de crianças e adolescentes e seus pais ou cuidadores por meio do 

Teste de Kolmogorov-Smirnov (KS).  A Tabela 18 apresenta os valores da 

significância estatística p resultantes do teste KS para as dimensões impacto e 

tratamento para crianças e adolescentes e seus pais ou cuidadores, segundo 

severidade da FC de média a excelente. 

 

Tabela 18 – Valores da significância estatística p resultantes do teste Kolmogorov-
Smirnov para as dimensões impacto e tratamento para crianças e adolescentes e 
seus pais ou cuidadores, segundo severidade da FC de média a excelente, de 
acordo com escore de Shwachman-Kulczyki, Brasil, 2009. 

 

 Dimensão 

impacto 

crianças 

Dimensão 

tratamento 

crianças 

Dimensão 

impacto pais 

Dimensão 

tratamento 

pais 

Excelente     

Komolgorov-

Smirnov 

0,858 0,667 0,832 0,644 

Significância 

bicaudal 

0,453 0,766 0,492 0,802 

Bom     

Komolgorov-

Smirnov 

0,751 0,416 0,715 0,459 

Significância 

bicaudal 

0,626 0,995 0,686 0,984 

Médio     

Komolgorov-

Smirnov 

0,702 0,602 0,810 0,808 

Significância 

bicaudal 

0,708 0,862 0,527 0,530 

p > 0,05: Distribuição das médias amostrais não difere da Normal (Resultado 
estatisticamente não significante). 
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De posse dos resultados apresentados na Tabela 8 o teste escolhido para a 

comparação dos escores do DISABKIDS-MFC® entre as categorias de gravidade 

dadas pelo escore de Shwachman-Kulczyki foi Análise de Variância Paramétrica 

(ANOVA), tanto para crianças e adolescentes como para pais ou cuidadores. Os 

resultados não mostraram diferença estatisticamente significante em qualquer 

comparação realizada. 

A Tabela 19, mostra os valores padronizados médios e respectivos desvios 

padrão para os escores do DISABKIDS-MFC®, segundo dimensão e gravidade da 

FC, para as versões self e proxy. 

 

Tabela 19- Valores padronizados médios e respectivos desvios padrão para 
os escores do DISABKIDS-MFC®, segundo dimensão e gravidade da FC, para as 
versões self e proxy, Brasil, 2009. 

Validade divergente 

Impacto 

 Self Proxy 

 
x  / DP 

x  / DP 

Médio  72,9/20,3 74,6/19,8 

Bom 77,9/21,9 85,1/12,1 

Excelente 79,9/21,7 75,5/24,8 

Tratamento   

Médio  67,2/19,5 44,4/26,3 

Bom 79,2/15,3 58,0/26,6 

Excelente 67,2/27,5 52,5/22,9 

  

Observa-se que a relação entre os valores padronizados médios do escore do 

DISABKIDS-MFC® e a severidade da FC, não apresentaram valores muito positivos, 

uma vez era esperado que crianças com severidade maior apresentassem escores 

menores e vice-versa. Tal resultado pode ter inúmeros fatores, um deles seria que o 

escore de Shwachman-Kulczyki pode não ser uma medida de comparação 

adequada para o construto acessado, denotando que realmente haja diferenças 

significativas entre as medidas biomédicas e as que se propõem a medidas mais 

holísticas, como a QV.  
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No estudo longitudinal de Goldbeck; Zerrer; Schmitz (2006) em indivíduos 

com FC, por exemplo, os autores notam que a QV varia muito mais do que 

componentes objetivos como o volume expiratório forçado, no primeiro segundo, 

medida de função pulmonar muito utilizada para essa população, o que para estes 

pesquisadores denota que a QV depende muito mais do estilo pessoal de vida, 

suporte social, dentre outros fatores. Contudo, é interessante procurar um outro 

modo, ou escore para FC, para poder avaliar a validade divergente do instrumento . 

Por fim, a validade divergente também foi acessada por meio da correlação 

linear de Pearson entre pelos escores atribuídos pelas crianças e adolescentes e 

seus pais ou cuidadores aos itens a, b e c do DISABKIDS-MFC® e os escores 

obtidos a partir de suas respostas para dimensões impacto e tratamento do 

instrumento. A Tabela 20 apresenta os valores dos coeficientes de correlação linear 

de Pearson, r, e seus respectivos valores da probabilidade, p, obtidos. 

 

Tabela 20- Valores do coeficiente de correlação linear de Pearson e seus 
respectivos valores de probabilidade associada ao teste, entre os escores obtidos 
pelas crianças e adolescentes e seus pais ou cuidadores nos itens a, b, e c e os 
escores obtidos nas dimensões impacto e tratamento do DISABKIDS-MFC®, Brasil, 
2009. 

 Crianças e adolescentes Pais ou cuidadores 

Itens Impacto Tratamento Impacto Tratamento 

 r p r p r p r p 

a -0,05 0,748 -0,434** 0,002 -0,169 0,241 -0,504** 0,000 

b -0,375** 0,007 -0,346* 0,014 -0,377** 0,007 -0,315* 0,024 

c -0,057 0,691 -0,210 0,143 -0,327* 0,022 -0,101 0,484 

Correlação linear estaticamente significante:   * 0,01 < p < 0,05;     ** p < 0,01 

 

Descritivamente, em todos os casos foi observada associação inversamente 

proporcional, ou seja, coeficientes negativos, dentro do esperado uma vez que 

quanto maior o escore nestes itens, maior o impacto negativo da FC na QVRS. 

 A concordância entre as respostas self e proxy foi analisada pelo ICC e 

mostrou-se substancial (McDOWELL; NEWEEL, 1996)  tanto para a dimensão 

impacto como para a dimensão tratamento, ambas com valor igual a 0,65.  



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

8. Conclusões 
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 O processo de adaptação cultural e validação do instrumento de mensuração 

quantitativa da QVRS, DISABKIDS-CFM®, encontra-se com a etapa piloto finalizada, 

apresentando: 

 Valores padronizados médios de 76,35/ 73,25 para crianças e adolescentes e 

seus pais ou cuidadores, respectivamente, para a dimensão impacto, e de 

68,78/ 51,75 para a dimensão tratamento; 

 Efeito ceiling de 27% para crianças e adolescentes e 18% para pais ou 

cuidadores, para a dimensão impacto; 

  Consistência interna aceitável, com valores de 0,72/0,85 para a dimensão 

impacto, para crianças e adolescentes e seus pais ou cuidadores, 

respectivamente, e de 0,73/0,83 para a dimensão tratamento; 

 Validade convergente muito satisfatório, para as duas dimensões impacto e 

tratamento, em ambas as versões self e proxy, com valores de ajuste sempre 

acima de 75%, 

 Valores de ajuste, referente a validade divergente, excelentes,sempre acima de 

75%.  

 Concordância substancial entre as respostas self e proxy tanto para a 

dimensão impacto como para a dimensão tratamento, ambas com valor igual a 

0,65. 

 

 

 

 

 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

9. Considerações finais 
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O processo de adaptação cultural aqui descrito, faz parte de um trabalho 

conjunto entre Brasil e Alemanha. Essa aproximação permitiu aos pesquisadores 

brasileiros aprimorar os conhecimentos relativos à validação de instrumento para 

assim poder difundir a metodologia por estes utilizadas. 

 A quantificação de construtos subjetivos como instrumento de mensuração no 

contexto da saúde, particularmente no caso de pessoas com condições crônicas, 

possibilita a construção de indicadores de avaliação do resultado de intervenções 

terapêuticas, diferentes procedimentos ambulatoriais ou ainda satisfação e 

enfrentamento perante situações adversas aliadas as melhoras objetivas 

demonstradas pelos parâmetros clínicos.  

 Em FC, assim como em outras condições crônicas, os avanços de tratamento 

ocorridos nas últimas décadas, levaram a um aumento da sobrevida, o que fez com 

que os portadores chegassem até a idade adulta, gerando esforços para lhes 

proporcionar melhores condições de vida. Nesse sentido as avaliações de QV 

também possibilitam o planejamento e acompanhamento do tratamento e 

identificação de fatores que possam estar a ela associados, levando em 

consideração a perspectiva do próprio indivíduo. 

 O desenvolvimento de instrumentos de mensuração QV específicos para FC 

se deve ao fato de ser uma condição com muitas peculiaridades que um instrumento 

genérico não conseguiria contemplá-la de maneira efetiva. 

Os resultados apresentados foram satisfatórios, de modo que o instrumento 

foi bem aceito e compreendido pelos participantes e apresentou visão positiva pelos 

profissionais de saúde envolvidos sugerindo entendimento destes sobre a 

importância da nova prática.   

É importante ressaltar que o processo de validação do DISABKIDS-CFM®, 

agora denominado DISABKIDS-MFC®, não está finalizado, sendo necessário dar 

continuidade para verificação de suas propriedades psicométricas em amostra 

maior. Dessa forma, seu uso encontra-se, no momento, restrito para testes de sua 

validade e, quando finalizado, é necessário autorização do grupo DISABKIDS 

brasileiro para sua utilização, a fim de que possa se evitar aplicações equivocadas e 

se tenha conhecimento das pesquisas da qual este faz parte.  

Resultados encontrados apontam que, o DISABKIDS-MFC® poderá se 

constituir um instrumento válido e confiável para mensuração da QVRS de crianças 

e adolescentes brasileiros com FC. 
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Após concluído o processo de validação, a proposta é a de  inserir o 

DISABKIDS-MFC® na rotina de seguimento dos destes indivíduos para que se possa 

acompanhar, de modo progressivo, a saúde destes. 
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Anexos                        

Anexo 1 – Carta de autorização para tradução brasileira dos Questionários 

DISABKIDS. 

Anexo 2– DISABKIDS - Cystic Fibrosis Module , versão self e versão proxy.  

Anexo 3- Parecer  do Comitê de Ética em Pesquisa do Hospital das Clínicas de 

Ribeirão Preto e da Faculdade de Medicina de Ribeirão Preto a pesquisa de 

mestrado intitulada Adaptação transcultural e validação do módulo específico 

Fibrose Cística do instrumento de mensuração de Qualidade de Vida Relacionada 

à saúde de crianças e adolescentes, DISABKIDS. 

Anexo 4 – Parecer do Comitê de Ética em Pesquisa do Hospital Infantil João 

Paulo II de Belo Horizonte a pesquisa de mestrado intitulada Adaptação 

transcultural e validação do módulo específico Fibrose Cística do instrumento de 

mensuração de Qualidade de Vida Relacionada à saúde de crianças e 

adolescentes, DISABKIDS. 

Anexo 5- Parecer do Comitê de Ética em Pesquisa da Secretaria Estadual de 

Saúde do Distrito Federal para coleta de dados no Hospital de Base de Brasília a 

pesquisa de mestrado intitulada Adaptação transcultural e validação do módulo 

específico Fibrose Cística do instrumento de mensuração de Qualidade de Vida 

Relacionada à saúde de crianças e adolescentes, DISABKIDS. 

Anexo 6- Parecer do Comitê de Ética em Pesquisa do Hospital Infantil Pequeno 

Príncipe de Curitiba a pesquisa de mestrado intitulada Adaptação transcultural e 

validação do módulo específico Fibrose Cística do instrumento de mensuração de 

Qualidade de Vida Relacionada à saúde de crianças e adolescentes, DISABKIDS. 
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02 December 20096 

Letter of Authorisation 

Brazilian translation of the DISABKIDS questionnaires 

I herewith grant the permission to Prof. Dr. Claudia Benedita dos Santos from the Materno-Infantil 

and Public Health Department of the Nursing School College of the University of São Paulo at 

Ribeirão Preto, Brazil to do the DISABKIDS translation work into Brazilian Portuguese according to 

the translation outline developed within the DISABKIDS project. The Brazilian Group will work in 

close contact with the German group (study centre of the DISABKIDS project). We are very grateful 

that this translation and validation work of our instrument sets is conducted in Brazil.  

The final Brazilian translation will appear on the DISABKIDS homepage and as all other translations 

of the DISABKIDS instruments will be provided to researchers within the terms of use described on 

the DISABKIDS homepage (www.disabkids.de).  

Please note that once the validation work is finished, the Brazilian version of the DISABKIDS 

instrument will be put on the DISABKIDS homepage. A corresponding section in the handbook 

should be provided by the Brazilian research team. Upon publication of translation and validation on 

the DISABKIDS homepage, the Brazilian version will be accessible with the same conditions as 

other language versions.  

 

 

 

Hamburg, September, 2006                   Prof. Dr. Monika Bullinger 

                                      DISABKIDS Project Coordinator 
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Anexo 3 
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Anexo 4 

 



 113 Anexos____________________________________________________ 

 

 



 114 Anexos____________________________________________________ 

Anexo 5 
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Anexo 6 

 



 116 Apêndices__________________________________________________ 

 

Apêndices 

 

Apêndice A – Questionário para variáveis clínicas para todas as condições - 

DISABKIDS.  

Apêndice B – Questionário para variáveis clínicas para fibrose cística – DISABKIDS. 

Apêndice C – Questionário para variáveis clínicas para fibrose cística – Escore de 

Shwachman-Kulczyki. 

Apêndice D – Formulário de validação semântica – impressões gerais - DISABKIDS.  

Apêndice E – Formulário de validação semântica específico - DISABKIDS. 

Apêndice F – Versão consensual após tradução-retrotradução do instrumento 

específico de qualidade de vida relacionada à saúde para Fibrose Cística, CFM 

versões crianças e pais. 

Apêndice G - Versão modificada após validação semântica instrumento específico 

de qualidade de vida relacionada à saúde para Fibrose Cística, CFM versões 

crianças e pais. 

Apêndice H -Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de Ribeirão Preto. 

Apêndice I -Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de Belo Horizonte. 

Apêndice J – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de Brasília. 

Apêndice K - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de Curitiba. 
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Apêndice A 

 

 

 

 

 

Questionário para variáveis clínicas para 

 todas as condições –DISABKIDS 

 

 

 

 

 

 

 

 

Instrumento já traduzido em Projeto anterior relacionado à 

Validação do DISABKIDS-37 e adaptado com o Escore de 

Shwachman-kulczyki  
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   N º do Centro |__|__|                             Cód Família |__|__|__|                                    Grupo |__|__|              

 

VARIÁVEIS CLÍNICAS PARA TODOS OS GRUPOS  
(DEVEM SER RESPONDIDAS PELO PROFISSIONAL DE SAÚDE) 

 

Responsável pelas respostas: 
Quem está respondendo ao questionário: 

- pediatra da criança     

- especialista hospitalar     

- especialista da comunidade    

- enfermeira hospitalar      

- médico ou enfermeira da escola   

- outro clínico       

- documentação hospitalar    

 
Diagnóstico: 
Diagnóstico de base da criança ___________________ CID10: ________ 
 
 
Habilidades Cognitivas (favor checar qualquer uma que se aplique) 

- desenvolvimento cognitivo normal   

- atraso de desenvolvimento    

- dificuldade de aprendizagem     

- retardo mental      

- desconhecido      

 
Gravidade da Doença de Base 

- leve         

- moderada       

- grave       
 
Pontuação de Shwachman-kulczyki :   _______ 
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Apêndice B 

Nº do Centro: |__|__| Código da Família:|__|__|__|                                    Grupo: |__|__|  

Variáveis clínicas para FIBROSE CÍSTICA 

Questões para PROFISSIONAIS DE SAÚDE 

CATEGORIA 

 

 

 

Sintomas 

 

Por favor, assinale 

todas as opções que se 

aplicam às condições 

de saúde da criança 

nos últimos 3 meses 

 

 

Score 

LEVE 

VEF1 
*
: 71% / Oximetria de Pulso: 

96% 

  0 

   
% Peso ideal:>85%  0 

   
Freqüência de tratamento 

medicamentoso IV: 0 /ano  

 0 

   
Score combinado de freqüência 

respiratória  (RF) (Taxa respiratória/ padrão 

de respiração/ freqüência cardíaca):  

Taxa respiratória normal, ou padrão 

de respiração normal, ou freqüência 

cardíaca normal por idade.  

 0 

    
 

 

MODERADA 

 

VEF1: 41-70%/ Oximetria de Pulso: 

90-95% 

 1 

   % Peso ideal: 75-85%  1 

   Freqüência de tratamento 

medicamentoso IV: 1-3/ano 

 1 

   Score combinado de freqüência 

respiratória (Taxa respiratória/ 

padrão de respiração/ freqüência 

cardíaca: Moderado aumento de RF 

(12-20 resp./min), ou leve retração 

intercostal, ou leve aumento da 

freqüência cardíaca (90-100 

bat/min). 

 1 

 

* Volume expiratório forçado no primeiro segundo. 
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CATEGORIA 

 

 

 

Sintomas 

 

Por favor, assinale 

todas as opções que se 

aplicam às condições 

de saúde da criança 

nos últimos 3 meses 

 

 

Score 

 

 

 

GRAVE 

 

 

 

VEF1: 40%/ Oximetria de Pulso: 

89% 

 2 

   % Peso ideal: <75%  2 

   Freqüência de tratamento 

medicamentoso IV: 1 a cada 3 

meses 

 2 

   Score combinado de freqüência 

respiratória (Taxa respiratória/ 

padrão de respiração/ freqüência 

cardíaca: Grave taquipnéia (> 20 

resp./min), ou grave retração 

intercostal, ou moderada a severa 

freqüência cardíaca (>100 bat./min) 

 2 

                                              SCORE TOTAL:                   ______ 

Pontuação: Leve: 0-2, Moderada: 3-5, Grave: 6-8.  

                        

Avaliação total da severidade 

|_______________________________________________| 

1                     10 

 

( Escala – 10 cm) 

 Leve:  0 - 2 

moderada: 3 - 6 

grave: 7 – 10 
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Apêndice C 
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Apêndice D  

 

 

 

 

 

 

Formulário de validação semântica - impressões gerais 

DISABKIDS 

 

 

 

 

 

Instrumento já traduzido em Projeto anterior relacionado à 

validação do DISABKIDS-37. 

 

 

 

 



 123 Apêndices__________________________________________________ 

País |__|__|        No. Ident. |__|__|__|           Cód. Família |__|                 Data |__|__|__| 

 

Impressão Geral 

 

 Por favor, marque uma opção: 

1. O que você achou do nosso questionário em 
geral? 

 
 
 

muito bom 
bom 
regular / mais ou menos  

 

2. As questões são compreensíveis? Se não, 
quais questões:  

 
 
 

fáceis de entender 
às vezes, difíceis 
não compreensíveis 

 

3. E sobre as categorias de resposta? Você 
teve alguma dificuldade em usá-las? Por 
favor, explique: 

 
 
 

nenhuma / sem dificuldade 
algumas dificuldades 
muitas dificuldades 

4. As questões são relevantes para a sua 
condição de saúde?  

 
 

muito relevante 
às vezes relevante 
sem / nenhuma relevância 

5. Você gostaria de mudar alguma coisa no questionário? 
 
 
 
 

6. Você gostaria de acrescentar alguma coisa no questionário? 
 
 
 
 

7. Teve alguma questão que você não quis responder? Se sim, por que?  
 
 
 

 

Obrigado por sua colaboração! 
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Apêndice E 

 

 

 

 

 

Formulário de validação semântica - específico 

DISABKIDS 

 

 

 

 

 

 

Cabeçalho e opções de resposta já traduzidos em Projeto 

anterior relacionado à validação do DISABKIDS-37.
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Folha de Validação Semântica 

Subsérie A - crianças 

Por favor, marque um espaço e preencha-o: 

Item 

 

 

Isso é relevante 

para a sua situação? 

Você tem 

dificuldade 

para entender 

essa questão? 

As opções de 
respostas estão 

claras e 
consistentes 
(de acordo) 

com a questão? 

Como você 

falaria/expressaria 

isso? 

Você poderia me dizer, em suas 

palavras, o que essa questão significa 

para você? 

 

No 
As resposta se repetem: 

Nunca / quase nunca / às vezes / muitas vezes / sempre 

sim às  

vezes 

não 

 

não  sim  

 

sim  

 

não 

 
Reformulação DESCRIÇÃO 

 

 1. Você fica exausto quando pratica esportes? 
         

 2. Você se sente cansado durante o dia?          

 3.  Você sente falta de ar? 
         

 4. Você precisa descansar mais que as outras 

crianças? 

         

5. Você se incomoda por ter que tomar suas 

enzimas antes de cada refeição? 

         

 

Obrigado por sua ajuda! 

 

 



 126 Apêndices__________________________________________________ 

Folha de Validação Semântica 

Subsérie B - crianças 

Por favor, marque um espaço e preencha-o: 

Item 

 

 

Isso é relevante 

para a sua situação? 

Você tem 

dificuldade 

para entender 

essa questão? 

As opções de 

respostas estão 

claras e 

consistentes 

(de acordo) 

com a questão? 

Como você 

falaria/expressaria 

isso? 

Você poderia me dizer, em suas 

palavras, o que essa questão significa 

para você? 
 

No 
As resposta se repetem: 

Nunca / quase nunca / às vezes / muitas vezes / sempre 

sim às  

vezes 

não 

 

não  sim  

 

sim  

 

não 

 
Reformulação DESCRIÇÃO 

 

 6. Você se aborrece por ter que seguir uma dieta 

especial para manter sua saúde? 

         

 7. Você se aborrece por ter que passar muito 

tempo fazendo tratamento? 

         

 8.  Você se aborrece por ter que fazer fisioterapia 

todos os dias? 
         

 9. Você acha que o seu tratamento tira muito do 

seu tempo livre? 

         

 10. Você se aborrece por ter que parar de brincar 

ou de fazer coisas que está fazendo, por causa 

do tratamento? 

         

Obrigado por sua ajuda!  
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Folha de Validação Semântica 

Subsérie A – pais ou cuidadores 

Por favor, marque um espaço e preencha-o: 

Item 

 

 

Isso é relevante 

para a sua situação? 

Você tem 

dificuldade 

para entender 

essa questão? 

As opções de 

respostas estão 

claras e 

consistentes 

(de acordo) 

com a questão? 

Como você 

falaria/expressaria 

isso? 

Você poderia me dizer, em suas 

palavras, o que essa questão significa 

para você? 
 

No 
As resposta se repetem: 

Nunca / quase nunca / às vezes / muitas vezes / sempre 

sim às  

vezes 

não 

 

não  sim  

 

sim  

 

não 

 
Reformulação DESCRIÇÃO 

 

 1. Sua criança fica exausta quando ela pratica 

esportes? 

         

 2. Sua criança se sente cansada durante o dia?          

 3.  Sua criança sente falta de ar? 
         

 4. Sua criança precisa descansar mais que as 

outras crianças? 

         

5. Sua criança se incomoda por ter que tomar 

suas enzimas antes de cada refeição? 

         

Obrigado por sua ajuda! 
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Folha de Validação Semântica 

Subsérie B - pais ou cuidadores 

Por favor, marque um espaço e preencha-o: 

Item 

 

 

Isso é relevante 

para a sua situação? 

Você tem 

dificuldade 

para entender 

essa questão? 

As opções de 

respostas estão 

claras e 

consistentes 

(de acordo) 

com a questão? 

Como você 

falaria/expressaria 

isso? 

Você poderia me dizer, em suas 

palavras, o que essa questão significa 

para você? 
 

No 
As resposta se repetem: 

Nunca / quase nunca / às vezes / muitas vezes / sempre 

sim às  

vezes 

não 

 

não  sim  

 

sim  

 

não 

 
Reformulação DESCRIÇÃO 

 

 6. Sua criança se aborrece por ter que seguir uma 

dieta especial para manter a saúde dela? 

         

 7. Sua criança se aborrece por ter que passar 

muito tempo fazendo tratamento? 

         

 8.  Sua criança se aborrece por ter que fazer 

fisioterapia todos os dias? 
         

 9. Sua criança acha que o seu tratamento tira 

muito do tempo livre dela? 

         

 10. Sua criança se aborrece por ter que parar de 

brincar ou de fazer coisas que está fazendo, 

por causa do tratamento dela? 

         

Obrigado por sua ajuda!
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Apêndice F 
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Apêndice G 
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Apêndice H 

UNIVERSIDADE DE SÃO PAULO 
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRÃO PRETO 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Nome do projeto Adaptação transcultural e validação do módulo específico fibrose cística do 
instrumento de mensuração de Qualidade de Vida relacionada à Saúde de crianças e 
adolescentes, DISABKIDS. 

 

Informações sobre a pesquisa: 

Estamos realizando um estudo para conhecer a possibilidade de utilizar no Brasil um questionário chamado 

DISABKIDS, desenvolvido na Alemanha, que trata de problemas relativos à saúde das crianças com Fibrose Cística. Se o 

questionário puder ser usado no Brasil, crianças com a mesma doença de várias regiões do país poderão respondê-lo e as 

pessoas que trabalham atendendo essas crianças nos hospitais, nos consultórios e nas clínicas saberão dos maiores 

problemas que as crianças e os adolescentes com essa doença e seus pais ou responsáveis enfrentam, e assim poderão 

trabalhar para melhorar a saúde desses pacientes. 

Para isto, gostaríamos que o(a) senhor(a) e a sua criança respondessem aos nossos questionários se for da sua 

vontade e da vontade da sua criança. Se o (a) senhor (a) e a sua criança não quiserem participar da pesquisa, ou quiserem 

deixar de participar em qualquer momento, basta dizer que não quer participar, e isso não trará qualquer tipo de problema para 

o (a) senhor (a) e para a sua criança. 

Os dados que nós conseguirmos obter poderão ser divulgados em apresentações de trabalhos em congressos ou 

revistas, mas ninguém saberá que o (a) senhor (a) e a sua criança participaram da pesquisa, pois seu nome não será revelado, 

e em hipótese alguma serão identificados. 

 

Tendo recebido todas estas informações, concordo na minha participação e na participação da minha criança na pesquisa. 
Nome:____________________________________________________________________ 
 
Contato:___________________________________________________________________ 
 
Ribeirão Preto, ____, de _________________ de________. 
 
 
_________________________________                       _______________________________ 
           Assinatura do Responsável pela criança                                   Pesquisador Responsável 
 
Telefones de contato: 
Pesquisadora responsável: (19) 8118-0970 
                       (16) 3602-0599. 
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Apêndice I 

UNIVERSIDADE DE SÃO PAULO 
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRÃO PRETO 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Nome do projeto Adaptação transcultural e validação do módulo específico fibrose cística do 
instrumento de mensuração de Qualidade de Vida relacionada à Saúde de crianças e 
adolescentes, DISABKIDS. 

 

Informações sobre a pesquisa: 

Estamos realizando um estudo para conhecer a possibilidade de utilizar no Brasil um questionário chamado 

DISABKIDS, desenvolvido na Alemanha, que trata de problemas relativos à saúde das crianças com Fibrose Cística. Se o 

questionário puder ser usado no Brasil, crianças com a mesma doença de várias regiões do país poderão respondê-lo e as 

pessoas que trabalham atendendo essas crianças nos hospitais, nos consultórios e nas clínicas saberão dos maiores 

problemas que as crianças e os adolescentes com essa doença e seus pais ou responsáveis enfrentam, e assim poderão 

trabalhar para melhorar a saúde desses pacientes. 

Para isto, gostaríamos que o(a) senhor(a) e a sua criança respondessem aos nossos questionários se for da sua 

vontade e da vontade da sua criança. Se o (a) senhor (a) e a sua criança não quiserem participar da pesquisa, ou quiserem 

deixar de participar em qualquer momento, basta dizer que não quer participar, e isso não trará qualquer tipo de problema para 

o (a) senhor (a) e para a sua criança. 

Os dados que nós conseguirmos obter poderão ser divulgados em apresentações de trabalhos em congressos ou 

revistas, mas ninguém saberá que o (a) senhor (a) e a sua criança participaram da pesquisa, pois seu nome não será revelado, 

e em hipótese alguma serão identificados. 

 

Tendo recebido todas estas informações, concordo na minha participação e na participação da minha criança na pesquisa. 
Nome:____________________________________________________________________ 
 
Contato:___________________________________________________________________ 
 
Ribeirão Preto, ____, de _________________ de________. 
 
 
_________________________________                       _______________________________ 
           Assinatura do Responsável pela criança                                   Pesquisador Responsável 
 
Telefones de contato: 
Pesquisadora responsável: (19) 8118-0970 
                       (16) 3602-0599. 
Comitê de Ética da FHEMIG: 31-32399552 
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Apêndice J 

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE 

 

O (a) Senhor(a) está sendo convidada a participar do projeto: Adaptação transcultural e 

validação do módulo específico fibrose cística do instrumento de mensuração de Qualidade 

de Vida relacionada à Saúde de crianças e adolescentes, DISABKIDS. 

 O nosso objetivo é conhecer a possibilidade de utilizar no Brasil um questionário 

chamado DISABKIDS, desenvolvido na Alemanha, que trata de problemas relativos à saúde das 

crianças com Fibrose Cística. Se o questionário puder ser usado no Brasil, crianças com a mesma 

doença de várias regiões do país poderão respondê-lo e as pessoas que trabalham atendendo 

essas crianças nos hospitais, nos consultórios e nas clínicas saberão dos maiores problemas que 

as crianças e os adolescentes com essa doença e seus pais ou responsáveis enfrentam, e assim 

poderão trabalhar para melhorar a saúde desses pacientes. 

O(a) senhor(a) receberá todos os esclarecimentos necessários antes e no decorrer da 

pesquisa e lhe asseguramos que seu nome não aparecerá sendo mantido o mais rigoroso sigilo 

através da omissão total de quaisquer informações que permitam identificá-lo(a) 

     A sua participação será através de um questionário que você deverá responder no setor de 

Pediatria na data combinada com um tempo estimado para seu preenchimento de: 15 minutos. 

Não existe obrigatoriamente, um tempo pré-determinado, para responder o questionário. Sendo 

respeitado o tempo de cada um para respondê-lo. Informamos que a Senhor(a) pode se recusar a 

responder qualquer questão que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da 

pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuízo para a senhor(a) no seu entendimento. 

     Os resultados da pesquisa serão divulgados aqui no Setor de Pediatria e para todo o 

Hospital de Base podendo inclusive ser publicados posteriormente. Os dados e materiais 

utilizados na pesquisa ficarão sobre a guarda do Setor de Pediatria. 

       Se o Senhor(a) tiver qualquer dúvida em relação à pesquisa, por favor telefone para: 

Danielle Santos (pesquisadora responsável), na Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto-

EERP/USP telefone: (16) 3602-0599 ou (19) 9273-9027, no horário: das 8:00 às 18:00. 

 Este projeto foi Aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da SES/DF. Qualquer 

dúvida com relação à assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa, podem ser 

obtidos através do telefone: (61) 3325-4955. 

 Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficará com o pesquisador responsável e 

a outra com o sujeito da pesquisa. 
 

______________________________________________ 

Nome / assinatura: 

____________________________________________ 

Pesquisador Responsável 

Nome e assinatura: 

 

Brasília, ___ de __________de _________ 

 

 



 148 Apêndices__________________________________________________ 

Apêndice K 

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido – TCLE 
O (a) Senhor(a) está sendo convidada a participar do projeto: Adaptação transcultural e 

validação do módulo específico fibrose cística do instrumento de mensuração de Qualidade 

de Vida relacionada à Saúde de crianças e adolescentes, DISABKIDS.  

O nosso objetivo é conhecer a possibilidade de utilizar no Brasil um questionário 

chamado DISABKIDS, desenvolvido na Alemanha, que trata de problemas relativos à saúde das 

crianças com Fibrose Cística. Se o questionário puder ser usado no Brasil, crianças com a mesma 

doença de várias regiões do país poderão respondê-lo e as pessoas que trabalham atendendo 

essas crianças nos hospitais, nos consultórios e nas clínicas saberão dos maiores problemas que 

as crianças e os adolescentes com essa doença e seus pais ou responsáveis enfrentam, e assim 

poderão trabalhar para melhorar a saúde desses pacientes.  

O(a) senhor(a) receberá todos os esclarecimentos necessários antes e no decorrer da 

pesquisa e lhe asseguramos que seu nome não aparecerá sendo mantido o mais rigoroso sigilo 

através da omissão total de quaisquer informações que permitam identificá-lo(a)  

A sua participação será através de um questionário que você deverá responder no setor de 

Pediatria na data combinada com um tempo estimado para seu preenchimento de: 15 minutos. 

Não existe obrigatoriamente, um tempo pré-determinado, para responder o questionário, sendo 

respeitado o tempo de cada um para respondê-lo. Informamos que a Senhor(a) pode se recusar a 

responder qualquer questão que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da 

pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuízo para a senhor(a).  

Os dados que nós conseguirmos obter poderão ser divulgados em apresentações de 

trabalhos em congressos ou revistas, mas ninguém saberá que o (a) senhor (a) e a sua criança 

participaram da pesquisa, pois seu nome não será revelado, e em hipótese alguma serão 

identificados.  

Se o Senhor(a) tiver qualquer dúvida em relação à pesquisa, por favor telefone para: 

Danielle Santos (pesquisadora responsável), na Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto-

EERP/USP telefone: (16) 3602-0599 ou (19) 9273-9027, no horário: das 8:00 às 18:00.  

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficará com o pesquisador responsável e a outra 

com o sujeito da pesquisa.  

 
____________________________                                          _________________________________  

Nome / assinatura do responsável                                             Assentimento  da criança/adolescente  

 

                                      ____________________________________________  

                                                          Pesquisador Responsável  

                                                

Curitiba, ___ de __________de _________ 

 

 


