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RESUMO

O transplante cardiaco representa um dos avancos mais relevantes da medicina do
século XX. A alteracdo da Qualidade de Vida (QV) dos pacientes transplantados €
positiva uma vez que h& melhoria da capacidade funcional do individuo e reinsercéo
em suas atividades cotidianas. O presente estudo teve por objetivo analisar a
gualidade de vida relacionada a saude de criancas, adolescentes e adultos jovens
receptores de enxerto cardiaco no Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, em
Fortaleza, Ceara. Realizou-se um estudo transversal cujos dados foram coletados
no periodo de abril a outubro de 2017, no ambulatério de transplante cardiaco
pediatrico do referido hospital. A qualidade de vida foi avaliada pelo instrumento
PedsQL 4.0. Foram estudados 32 pacientes transplantados, com idades de 2 a 25
anos, sendo a maior parte do sexo masculino (59,4%) e residente no interior do
Ceara (43,8%). A miocardiopatia dilatada foi a principal cardiopatia de base (53,1%)
e dentre as cardiopatias congénitas, as ndo cianogénicas foram as mais prevalentes.
A maioria (90,6%) obteve pontuacédo da QV entre 61 a 100, classificada como boa a
Otima. Mais de dois tercos dos pacientes permaneceram hospitalizados por mais de
30 dias apods o transplante e 62,5% deles estavam transplantados ha mais de trés
anos. Nao se encontrou associacao estatisticamente significativa entre a qualidade
de vida e as variaveis sociodemograficas e clinicas. Concluiu-se que o advento do
transplante cardiaco teve um impacto positivo na QV da populacdo estudada, pois
os resultados demonstraram que a maior parte dos pacientes possuia qualidade de

vida considerada satisfatoria em diversos dominios.

Palavras-chave: Transplante cardiaco. Qualidade de vida. Pediatria. PedsQL™



ABSTRACT

Cardiac transplantation represents one of the most relevant advances of 20th century
in medicine. The change in the Quality of Life (QOL) of the transplanted patients is
positive since there is an improvement in the individual's functional capacity and
reinsertion in their daily activities. The present study had the objective of analyzing
the health - related quality of life of children, adolescents and young adults receiving
cardiac grafts not Dr. Carlos Alberto Studart Gomes Hospital, in Fortaleza - CE. A
cross-sectional study was carried out between April and October 2017, with no
pediatric cardiac transplantation outpatient clinic. A quality of life was evaluated by
the PedsQL 4.0 instrument. Thirty-two transplanted patients, aged 2 to 25 years,
were studied, most of them male (59.4%) and resident in the interior of Ceara
(43.8%). A dilated cardiomyopathy for a major underlying heart disease (53.1%),
prevailing as non-cyanotic heart diseases. The majority (90.6%) scored QL from 61
to 100, rated good to optimal. More than two-thirds of the patients remained
hospitalized for more than 30 days after transplantation and 62.5% of them had been
transplanted for more than three years. There is no statistically significant association
between a quality of life and sociodemographic and clinical variables. It is concluded
that the advent of cardiac transplantation has a positive impact on the QoL of the
population studied, since the results show that most patients have a satisfactory

quality of life in several domains.

Keywords: Heart transplant. Quality of life. Pediatrics. PedsQL™
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1 INTRODUCAO

1.1 CONSIDERACOES INICIAIS

As cardiopatias congénitas (CC) sdo as malformacbes estruturais do
musculo cardiaco e dos grandes vasos e podem ter varias formas de manifestacfes
clinicas como insuficiéncia cardiaca ou cianose (PINTO JUNIOR et al., 2015).

No Brasil, a incidéncia de CC é aproximadamente 7:1000 nascidos vivos,
porém essa relacdo vem aumentado a cada ano devido a melhoria no diagnéstico e
do acesso da populacdo aos servigos especializados (PINTO JUNIOR et al., 2015).

Em pacientes portadores de cardiomiopatias ou naqueles com CC sem
resposta satisfatéria a terapéutica administrada e esgotadas todas as alternativas,
clinicas ou cirdrgicas, pode-se optar pelo transplante cardiaco (Txc) (FEITOZA et al.,
2016).

O Txc representa um dos avan¢os mais relevantes da medicina do século
XX. No Brasil, o primeiro Tx foi realizado em 1968 e somente em 1992 foi realizado,
com sucesso, 0 primeiro implante de enxerto cardiaco em um paciente pediatrico
com hipoplasia de coracéo esquerdo (MAGINI et al.; 2015).

No Ceara, o Txc infantil teve inicio em 2002. Atualmente, o Hospital Dr.
Carlos Alberto Studart Gomes - Hospital do Coragcdo (HM) é referéncia nas regifes
Norte e Nordeste do pais e representa um dos poucos centros do Brasil que realiza
esse tipo de procedimento.

De acordo com o levantamento da Associagéo Brasileira de Transplante
de Orgéos (ABTO), houve no Brasil, em 2016, 32 Txc pediatricos, que corresponde
a 12% do total de transplantes em todo o pais (PINTO JR., 2017).

A realizacdo do Txc tem possibilitado o aumento da taxa de sobrevida e
melhoria da qualidade de vida dos individuos receptores. Além disso, é a estratégia
terapéutica de escolha para pacientes com determinadas cardiopatias congénitas ou
cardiomiopatias, refratarios a terapia clinica convencional administrada
(CARLANTONIO et al., 2015).

A crescente necessidade de desenvolver métodos para acompanhar
criancas e adolescentes transplantados no intuito de melhorar sua qualidade de vida

e, consequentemente, otimizar a promo¢ao da saude € um grande desafio para
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todos os profissionais envolvidos com esta populacdo (VASCONCELOS et al.,
2015).

Outros desafios encontrados no seguimento dos pacientes submetidos a
Txc estdo na forma como pais e cuidadores lidam com a doenca e como seguem as
orientacdes prescritas pela equipe assistente, principalmente nos individuos que
estdo nas faixas etarias onde ndo ha promocéo de autocuidado (CARLANTONIO et
al., 2015).

A realizacdo do Txc € normalmente precedida de um periodo de
agravamento de um quadro clinico prévio e a sobrevida do paciente € muito
relacionada & sua idade e ao grau de avanco da doenca (CARLANTONIO et al.,
2015).

Apesar da melhora na qualidade de vida (QV), estima-se que
aproximadamente 33% dos pacientes da faixa etéria pediatrica submetidos ao Txc
apresentam problemas de ordem fisica, social ou emocional relatados por pais e
cuidadores. Normalmente, os disturbios sdo de ordem psicossocial e mais
prevalentes nos 12 meses posteriores ao procedimento (UZARK et al., 2012).

No lactente, podem-se observar prejuizos relacionados ao
desenvolvimento neuropsicomotor e no dominio afetivo. Posteriormente, existe
grande probabilidade do paciente, ao atingir a adolescéncia e a idade adulta,
apresentar problemas relacionados a ansiedade e depressédo (CARLANTONIO et al.,
2015).

A avaliacdo da QV de forma quantitativa é realizada por meio de
instrumentos decodificados como indices ou escores.

Portanto, a aplicacdo de tecnologias em saude, sob a forma de
guestionarios, escalas visuais e entrevistas padronizadas que se apliquem aos
pacientes e aos pais podem auxiliar com informac¢des mais completas sobre a QV,
além de nortear acbes para promover melhorias ou amenizar fatores prejudiciais na

condicdo de saude (LOPES; FERRARO; KOCH, 2015).
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1.2 QUALIDADE DE VIDA

Existem varias definicbes de QV, pois é um termo que representa a
tentativa de nomear determinadas caracteristicas da experiéncia humana, tendo
como fator central e determinante a sensacdo subjetiva de bem-estar
(KLATCHOIAN, et al., 2008; LOPES; FERRARO; KOCH, 2015).

Assumpcéo JR. e Kuczynski (2010) definem que:

O conceito de QV se esforca em focalizar ndo a doenca, mas o “ficar
doente”, uma ideia que combina a objetividade da doenca com a
subjetividade biografica existencial da indisposicdo. Em suas raizes
histéricas e filosodficas, a ideia de QV é um indice de progresso na
consciéncia social da pessoa. Essa deve influenciar a esfera da prética
médica.

A definicdo de QV é bem mais complexa que a simples interpretacao do
significado das palavras, porque envolve temas inerentes a natureza humana. Essas
sdo modificadas de acordo com as experiéncias e a percepcado que cada individuo
tem do meio em que vive, da forma como se relaciona com as outras pessoas ao
seu redor, quais suas expectativas e sua relacdo com o processo saude, doenca e
tratamento.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a QV é definida
como a percepcao do individuo de sua posicao na vida no contexto cultural, no
sistema de valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
preocupacdes e desejos (THE WHOGOL GROP, 1995).

Assim, QV é um termo que representa a tentativa de nomear algumas
caracteristicas da experiencia humana, sendo o fator central a sensacao subjetiva
de bem-estar (UZARK et al., 2012).

Shin e Johnson (2011) sugerem que a QV consiste na posse dos recursos
necessarios para a satisfacdo das necessidades e desejos individuais, participacao
em atividades que permitem o desenvolvimento pessoal, a autorrealizacdo e uma
comparacao satisfatéria em relacéo aos seus semelhantes.

Nos dltimos anos, inameros instrumentos de mensuracdo foram
desenvolvidos e validados em diferentes paises e em diversos idiomas, traduzindo a

relevancia e a preocupagdo em avaliar QV dos pacientes em sua totalidade
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(KLATCHOIAN et al., 2008; CARLANTONIO et al., 2015; LOPES; FERRARO;
KOCH, 2015).

As tecnologias para afericdo da qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) expandiram-se na Ultima década. S&o multidimensionais, abrangem
importancias fisicas, psicologicas, sociais e, mais recentemente, espirituais, como
delineado pela Organizacdo Mundial de Saude (WHOGOL GROP, 1995).

A QVRS é relevante e representa um importante indicador para a
elaboracdo de estratégias para a implementacdo de melhorias nos servicos de
saude, pois detecta criancas e adolescentes em situacfes de risco e viabiliza o
planejamento e a aplicacdo de planos de acédo direcionados e eficientes (BROSING
et al., 2006).

Existem inUmeros instrumentos que se destinam a avaliacdo da QV em
diversas faixas etarias, porém nenhum foi capaz de abranger todas as
caracteristicas que compdem o tema, uma vez que QV é uma concepcao pessoal de
dificil quantificacdo. Pode variar de acordo com a idade, nivel cultural e grau de
avanco da doenca (ASSUMPCAO et al., 2000).

Dessa forma, QVRS tem sua importancia cada vez maior na pratica
pediatrica, pois pode medir o impacto da doenca e do tratamento e permite a
incorporacdo de um resultado segundo a percepc¢éao do individuo (BRASIL, 2012).

A medicdo da QVRS em criancas apresenta diferencas quanto ao adulto.
Essas diferencas devem ser consideradas no momento de selecionar instrumentos
direcionados para o publico pediatrico (HERVAS; VILLA, 2013).

Embora os aspectos gerais de QVRS se apliquem igualmente as
criancas, é fundamental que seja selecionado um instrumento que traduza as
experiéncias, atividades e contextos relevantes para essa populagao.

A mensuracdo da QV é um dos mais relevantes parametros para
identificacdo de necessidades especificas da infancia e adolescéncia de pacientes
com doencas cronicas, que convivem diariamente com limitagdes que podem se
refletir posteriormente na vida adulta (KLATCHOIAN et al., 2008; UZARK et al., 2012
CARLANTONIO et al., 2015; LOPES; FERRARO; KOCH, 2015).

As criangcas comegam a poder informar sobre dominios concretos a partir
dos 4 anos de idade. Dessa forma, € necessaria a aplicacdo de instrumentos que
possuam versdes que contemplem diversas idades, o que pode tornar o estudo mais
complexo (KLATCHOIAN et al., 2008).
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Podem-se resumir os elementos a considerar na construgdo ou escolha

de instrumentos de QV para utilizar em criancas:

Operacionalizar uma definicdo de QV, clara, genérica e aceita.
Incluir com abrangéncia os dominios de QV aplicaveis a todas a criancgas.

Ter formas paralelas para a crianga e outros informantes (proxy).

P w0 NP

Medir a satisfacdo nos dominios percebidos como relevantes pela
crianga.

5. Demonstrar caracteristicas psicométricas satisfatorias.

6. Prover normatizacdo para a populacdo geral e para qualquer grupo
especifico a que se destine (ASSUMPCAO JR.; KUCZYNSKI; 2010).

Reconhecer explicitamente que as criangas sdo seres em
desenvolvimento € importante, utilizando diferentes classes de itens, formas de
respostas ou formas complementares distintas, dependendo da capacidade
cognitiva do individuo em questdo (ASSUMPCAO JR.; KUCZYNSKI; 2010).

Apesar da sua importancia, ainda ha poucos estudos que se destinem a
examinar esse parametro em pacientes na faixa etaria pediatrica e que tenham sido
submetidos a enxerto de orgaos solidos (NIXON; MORRIS, 2000; GREEN et al.,
2011; UZARK et al., 2012).

O transplante cardiaco altera a QV dos pacientes a ele submetidos, uma
vez que h& melhoria da capacidade funcional do individuo e reinsercdo em suas
atividades cotidianas (UZARK et al., 2012; CARLANTONIO et al., 2015;
KLATCHOIAN et al., 2008).

Dessa forma, a aplicacdo de tecnologias, cujo objetivo € conhecer a QV
de criangas e adolescentes transplantados e, da mesma forma, classificar a
compreensao de pais e cuidadores, sobre os cuidados prescritos apdés o0 Txc
cardiaco e as dificuldades vivenciadas diariamente devem ser implementadas na
busca de identificacdo de fatores e causas relacionadas a diminuicdo da QV dos
pacientes estudados (COPELAND et al., 2014; FEITOZA et al., 2016).
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1.3 TECNOLOGIAS EM SAUDE

As tecnologias em saude (TS) podem ser definidas como qualquer forma
de acdo aplicada para promover saude. No ambito pratico, pode-se afirmar que
existe relacado direta com os pacientes, familiares, cuidadores e organizacdo de
sistemas biomédicos para melhor administracdo de cuidados em saude (MIELKE;
OLSCHOWSKY, 2011).

Atualmente, o termo tecnologia em salde representa o conjunto de
saberes e dispositivos que traduzem a rede de relagbes sociais em que seus
sujeitos promovem sua norma em sua plenitude (MIELKE; OLSCHOWSKY, 2011).

No campo social, a aplicacdo de TS pode ter resultados benéficos, porém
a traducdo dos dados para a elaboracdo de desfechos clinicos requer testes de
confiabilidade, seguranca e efetividade nas populacdes e sistemas de salude onde
se propde analisar (MIELKE; OLSCHOWSKY, 2011).

A afericdo de resultados e consequéncias das intervencfes médicas na
gualidade de vida dos pacientes normalmente gera discussao e, consequentemente,
nos Gltimos anos, tem obtido enfoque da comunidade cientifica (ASSUMPCAO JR:;
KUCZYNSK, 2010).

As tecnologias educativas se caracterizam como uma categoria geral que
inclui o uso de toda e qualquer forma de tecnologia relevante a educacéao, incluindo
a fala humana, a escrita, a imprensa, os curriculos e programas, giz e quadro-negro
e, mais recentemente, a fotografia, o cinema, o radio, a televisdo, o video, os
computadores e a internet (SILVA, 2003).

No cenério atual brasileiro, o desenvolvimento de tecnologias para ensino
constitui uma tendéncia crescente. Em geral, esta vinculado as universidades com
projetos dirigidos a formacdo profissional e & educacdo em saude (PADALINO;
PERES, 2007).

A producéo de artificios tecnologicos tem ganhado forgca nos cursos de
graduacdo e poés-graduacdo em enfermagem, mas ainda € incipiente na area
médica. A escassez de recursos, de estrutura e de materiais em grande parte dos
servi¢cos de saude séo fatores limitantes para a propagacdo desses conhecimentos,
ficando a cargo dessa fungéo os proprios profissionais (REBERTE; HOGA; GOMES,
2012).
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As metodologias ativas de aprendizagem se propdem a substituir a
memorizacdo e a simples transferéncia de informacfes e habilidades pela
construcdo do conhecimento a partir de vivéncia de situacdes reais ou simuladas da
pratica profissional, estimulando as capacidades de analise critica, reflexiva e
aprendizagem (FONSECA et al., 2011).

O pesquisador deve sempre se remeter a construcdo de tecnologias que
integram o0 ser, o pensar e o fazer, mobilizando acdes de cuidado humano
(ERDMANN et al., 2006).

Um dos maiores desafios relacionados ao seguimento clinico de criancas
e adolescentes esta associado a sua pouca capacidade de expressar como
realmente estdo com relacdo a aspectos de vida (CARLANTONIO et al., 2015).

Assim, torna-se necesséria a aplicacdo de uma escala subjetiva baseada
na satisfacdo da crianca, explorando os fiferentes dominios da vida, entre os quais:
relacbes familiares, sociais, atividades, saude, funcdes corporais e sua
produtividade, para auxiliar na elaboracdo de estratégias para melhora da QV
desses pacientes (KLATCHOIAN et al., 2008).

Nesse sentido, o questionario Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL),
mdédulo para transplante, foi desenvolvido baseado em pesquisas e experiéncias
clinicas com pacientes de 2 a 25 anos, submetidos ao transplante de érgdos e
outras doencas cronicas. As escalas foram produzidas em pesquisas com grupos
focais, entrevistas cognitivas e utilizacédo de protocolos (WEISSBERG-BENCHELL et
al., 2010).

Segundo Klatchoian et al. (2008):

O questionario Pediatric Quality of Life inventory (PedQL) foi desenvolvido
para ser uma abordagem modular para afericdo da QVRS pediatrica,
integrando méritos relativos das abordagens genéricas e daquelas
concentradas em doencas especificas, inclui autoavaliacdo para criancas,
adolescentes e adultos jovens.

A aplicagdo de questionarios designados para mensurar qualidade de
vida relacionada a saude, por meio de interpretacdo de mudultiplos fatores referentes
as experiéncias das criancas e, concomitantemente, a percepcao dos pais sobre o
impacto do transplante € fundamental para a afericdo desse parametro
(KLATCHOIAN et al., 2008; WEISSBERG-BENCHELL et al., 2010).
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Esse instrumento de avaliacdo podera ser facilmente aplicado por
profissionais da equipe multidisciplinar que fazem o seguimento do individuo em
gualquer nivel, seja ele hospitalar ou ambulatorial, no intuito de minimizar os danos
relacionados a condigbes precarias de QV (KLATCHOIAN et al.,, 2008;
WEISSBERG-BENCHELL et al., 2010).

Criancas e adolescentes submetidos ao Txc enfrentam uma série de
limitacbes determinadas pela sua rotina de tratamento, de consultas de
acompanhamento e pela sua propria condicdo de saude. Necessitam, na maior parte
das vezes, de cuidados especiais de cuidadores compromissados com essa rotina
(FERREIRA et al., 2014).

Deve-se sempre ter em vista que saude e educacao sédo obrigactes dos
pais e profissionais de saude. Conhecer a qualidade de vida destes pacientes é
importante, porque essa compreensdo permite estabelecer estratégias para
contornar problemas relacionados aos quadros de estresse e ansiedade e, dessa
forma, com atencado e cuidados necessarios, contribuir para uma vida mais saudavel

e melhor adesao ao tratamento recomendado.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL
» Analisar a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de criancas,
adolescentes e adultos jovens submetidos ao transplante cardiaco no
Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, no periodo de janeiro de 2002 a
dezembro de 2016.

2.2 ESPECIFICOS

a) Descrever as caracteristicas sociodemograficas e clinicas de criancas, adolescentes

e adultos jovens receptores de enxerto cardiaco;

b) verificar a associacdo entre as caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos

pacientes com sua QV;

¢) mensurar o nivel de concordancia na classificacdo da QV entre os pacientes

transplantados e seus pais.
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3 METODOLOGIA

3.1 NATUREZA DO ESTUDO

Foi realizado um estudo com abordagem quantitativa, do tipo transversal
para verificacdo da QV dos pacientes submetidos ao Txc.

Os estudos transversais sdo estudos epidemiolégicos que se
caracterizam pela observacao direta de uma determinada quantidade planejada de
individuos em uma Unica oportunidade (KLEIN; BLOCH, 2009).

3.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

Os dados foram coletados, conforme cronograma de atividades, no
periodo de abril a outubro de 2017. O estudo foi realizado no Ambulatério de
transplante cardiaco pediatrico do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes,
localizado em Fortaleza - CE, hospital publico que atende exclusivamente pacientes
do Sistema Unico de Salde (SUS) e é referéncia em transplante cardiaco adulto e

pediatrico do estado do Ceara e regides Norte-Nordeste.

3.3 POPULACAO DO ESTUDO

A populacdo do estudo foi composta por pacientes de dois a 25 anos
submetidos ao transplante cardiaco no Hospital de Messejana e que vém sendo
acompanhados regularmente no ambulatério de transplante cardiaco pediétrico,
desde janeiro de 2002 a dezembro de 2016.

Nesse periodo de 14 anos foram realizados 44 transplantes cardiacos,
dos quais dois foram submetidos a retransplantes por disfun¢céo do enxerto.

Atualmente, esses pacientes sdo acompanhados ambulatorialmente em
frequéncias variaveis, onde sao submetidos a exames de rotina: hemograma,
proteina C reativa, ureia, creatinina, enzimas hepaticas, amilase, colesterol total e
fracOes, glicemia, triglicerideos, eletrélitos, dosagem de nivel sérico das medicacdes
imunossupressoras administradas e sorologias para as principais infeccdes
oportunistas  (Citomegalovirus e Epstein-Barr) observadas em pacientes

imunodeprimidos.
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Foram incluidos no estudo os pacientes em seguimento regular nas
consultas na unidade de Txc pediatrico. Excluiram-se os pacientes com idade menor
gue dois anos e maior que 25 anos (idade maxima alcancada pelo questionario),
com tempo de Txc inferior a 6 meses, por causa do grande numero de visitas a
unidade hospitalar e a adaptacdo a nova prescricdo de medicamentos e as
internacdes hospitalares, e aqueles em curso de internacdo hospitalar no periodo

da coleta de dados. Dessa forma, a amostra final foi constituida por 32 pacientes.

3.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados teve inicio em abril de 2017 e foi concluida no més de

outubro do mesmo ano. O instrumento de coleta foi composto por duas partes:

1. Dados sociodemograficos e clinicos dos transplantados;
2.Questionarios da qualidade de vida em pediatria verséo 4.0 - PedsQL 4.0.

Na primeira parte do questionario as variareis sociodemograficas
consideradas foram: idade, sexo, local de domicilio, escolaridade, préatica de
atividades fisicas e sua frequéncia, filiacdo e grau de instrucdo dos citados,
identificacdo dos cuidadores e seu grau de parentesco com o0 entrevistado. As
variaveis clinicas contempladas foram: peso, altura, tempo de transplante, tempo de
internacdo apods implante do enxerto, cardiopatia de base e comorbidades
associadas. Esses dados foram coletados dos prontuérios dos pacientes.

A idade foi categorizada nas seguintes faixas etérias: 2 a 4 anos, 5 a 7
anos, 8 a 12 anos, 13 a 17 anos e 18 a 25 anos, de acordo com as faixas de idade
do instrumento PedsQL 4.0.

O local de moradia foi categorizado em: Fortaleza, interior do Ceara e
outros estados.

O tempo de transplante foi categorizado em meses: 6 a 12, 13 a 36, 37 a
60 e acima de 60 meses, enquanto a duracdo da internacédo foi categorizada em
dias: até 30, de 31 a 60 e mais de 60 dias.

Para a aplicacdo do PedsQL 4.0., o pesquisador responsavel realizou a
entrevista com 0s pacientes e seus pais/responsaveis, imediatamente apds as

consultas no ambulatoério do Txc pediatrico.
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As informacdes conflitantes foram confirmadas e, em alguns casos,

corrigidas durante a leitura do prontuario.

3.5 QUESTIONARIO PEDSQL - VERSAO 4.0

Em 1999, Varni et al. desenvolveram o questionario PedsQL - versao 4.0,
de rapida e facil administracédo, capaz de aferir a QV de criancas saudaveis e com
doencas cronicas.

O PedsQL 4.0 é um instrumento modular destinado a avaliar QV de
criancas e adolescentes (de 2 a 18 anos) e adultos jovens até 25 anos, saudaveis e
também para aqueles com condi¢cdes agudas e crénicas. Possui versdes para cinco
faixas etarias: 2 a4 anos, 5 a 7 anos, 8 a 12 anos, 13 a 18 anos e 18 a 25 anos.

Apresenta, também, duas versdes: uma para ser respondida pela propria
crianca/adolescente/adulto jovem e outra pelos pais ou cuidadores. Para criancas de
2 a 4 anos, 0 gquestionario é aplicado somente aos pais. Para 0s pacientes que
possuem idade maior que 18 anos, existe uma versdo especifica que aborda
guestdes inerentes a essa faixa etéria, ndo incluindo a versao para os pais.

O instrumento foi validado por Klatchoian et al. (2008) e facilita a
avaliacdo de risco, do estado de saude e de resultados de tratamentos em
populacdes pediatricas.

Além disso, é uma ferramenta pratica, breve e padronizada. Requer
menos de 5 minutos para ser completada. Pode ser utilizada em comunidades,
escolas e populacdes clinicas pediatricas. E multidimensional, perfaz um total de 23
guestBes e avalia o0 entrevistado sob diferentes aspectos do seu desenvolvimento:
emocional, social, escolar e fisico.

Os itens para todas as versfes de faixas etarias sdo semelhantes,
diferem apenas na linguagem apropriada para cada fase de desenvolvimento
cognitivo. Nas instrucdes, pergunta-se quanto de cada item da tabela a crianca tem
apresentado no ultimo més. Para relatos de pacientes com idades de oito a 18 anos
e seus pais, uma escala de resposta de cinco pontos € utilizada, onde 0 = nunca €
um problema, 1 = quase nunca é um problema, 2 = algumas vezes € um problema, 3
= frequentemente € um problema e 4 = sempre é um problema. Para criancas de 5 a
7 anos, a escala foi simplificada para apenas trés pontos, onde 1 = nunca € um

problema, 2 = algumas vezes € um problema e 3 = muitas vezes é um problema;
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cada resposta é ancorada a uma escala analoga visual com faces alegre, neutra e
triste. Para as criancas de 2 a 4 anos, o questionario € dirigido aos pais e ndo possui
modo de resposta tipo autorrelato infantil, em razdo das limitacbes de
desenvolvimento das criangas menores de 5 anos. Nas questdes sobre
desenvolvimento escolar constam apenas 3 itens para essa faixa etéaria.

A escala é interpretada pela contagem direta de pontos obtidos pelas
respostas dos pacientes entrevistados, através de uma escala reversa, onde os itens
sdo numerados de 0 a 4 e traduzidos da seguinte forma: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0.

Os itens sdo somados de forma direta e divididos pelo namero de
perguntas respondidas em cada quadro, de forma que a pontuacédo para QV se da
pela soma de todos os itens divididos pelo numero de questdes respondidas na
escala.

Os itens séo distribuidos em quatro dominios: fisico, emocional, social e
ocupacional. Dentre esses podemos subdividir as pontuacdes encontradas em
aspecto fisico, levando-se em consideracéo o perfil atingido no questionario sobre o
dominio fisico e o psicossocial que engloba os demais aspectos contemplados na
escala.

A pontuacdo varia de 0 a 100 pontos no total, onde cem é a melhor
gualidade de vida possivel e zero a pior.

Na consolidacdo dos dados ndo foram consideradas escalas néo
respondidas em mais de 50% dos seus itens.

Dessa forma, a afericdo da QV estimada pela escala utilizada no presente
estudo é medida pela pontuacdo obtida nas respostas dos entrevistados. A
decodificacdo dos escores é diretamente proporcional a QV dos pacientes do
estudo, ndo existindo consenso na literatura acerca do ponto de corte a ser utilizado
(SEID et al., 2010). Nesse sentido, no presente estudo, optou-se por dividir a
pontuacdo do QV em duas categorias: 0 a 60,9 (classificada como ruim a moderada)
e 61 a 100 (classificada como boa a 6tima), tendo por base alguns autores que
utilizaram esse instrumento (KLATCHOIAN et al., 2008; LIMA, GUERRA; LEMOS,
2009; CARLANTONIO et al., 2015).
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3.6 ANALISE DOS DADOS

Os dados obtidos nos questionarios aplicados foram tratados no Microsoft
Excel 2011 e analisados no software Statistical Package for Social Sciences (SPSS
versdo 23.0 - Licenca ne 10101131007), utilizando andlise univariada para
frequéncias e proporc¢des simples.

Para determinar a associacdo entre as variaveis sociodemogréaficas e
clinicas com a variavel QV foi utilizado o teste qui-quadrado ou teste exato de
Fisher, considerando um valor de p <0,05.

Para verificar a concordancia entre as respostas dos pais e as respostas
dos pacientes ao instrumento Qualidade de Vida, utilizou-se o teste estatistico
denominado Coeficiente Kappa (k). Do ponto de vista conceitual, 0 Kappa expressa
a proporgdo da concordancia observada que nédo € devida ao acaso, em relacdo a
concordancia maxima que ocorreria além do acaso. Esta medida de concordancia
tem como valor maximo o 1, que representa total concordancia, e os valores
préximos e até abaixo de 0, que indicam nenhuma concordancia ou que a

concordancia foi exatamente a esperada pelo acaso (LUIZ, 2009).

Segundo Landis e Koch (1977 apud LUIZ, 2009, p. 351), o Kappa pode ser

interpretado assim:

Quadro 1 — Valores de referéncia de Kappa (k)

Valor de Kappa Interpretacao
<0 Nenhuma concordancia
0-0,19 Superficial concordancia
0,20-0,39 Razoéavel concordancia
0,40-0,59 Moderada concordancia
0,60-0,79 Substancial concordancia
0,80-1,00 Quase perfeita concordancia

Fonte: Elaborado peloautor.
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3.7 ASPECTOS ETICOS

Todos os aspectos éticos e legais do projeto foram respeitados, de acordo
com a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude/ Ministério da Saude,
que normatiza e regulamenta os estudos envolvendo seres humanos (BRASIL,
2012).

Elaborou-se um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi
devidamente assinado pelo responsavel legal do paciente, aceitando a participacao
no estudo referido. Foi redigido o Termo de Assentimento, documento elaborado em
linguagem acessivel para os menores, por meio do qual, apds os participantes da
pesquisa serem devidamente esclarecidos, explicitaram sua anuéncia em participar
da pesquisa, sem prejuizo do consentimento de seus responsaveis legais.

A Carta de Anuéncia e o Termo de Fiel Depositario foram assinados pelo
diretor do Hospital e pela chefia direta do setor de transplante cardiaco autorizando
a realizacéo da pesquisa.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Dr.
Carlos Alberto Studart Gomes, Parecer n° 2.051.509.
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4 RESULTADOS

A analise dos dados sociodemograficos mostrou que a maior parte dos
pacientes era do sexo masculino (59,4%), sendo a faixa etaria predominante de 13 a
18 anos e mediana de idade de 14,8 anos.

A maioria dos transplantados possuia ensino fundamental incompleto
(40,6%), era residente no interior do estado do Ceara (43,8%) e tinha a mde como
cuidadora principal (65,6%).

Com relagdo a escolaridade, dos cinco sem instrugdo, quatro eram
criancas de dois a cinco anos que ainda nao estavam frequentando a escola e uma
tinha 9 anos e deveria estar no ensino fundamental. Entre os 32 participantes do

estudo, 14 (43,8%) encontravam-se fora da faixa etaria escolar (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos transplantados
acompanhados no Hospital de Messejana. Fortaleza,

abril a setembro de 2017

(continua)
VARIAVEIS N° %
Faixa etaria (ano)

2a4 1 3,1
5a7 3 9,4
8al2 6 18,8
13al8 12 37,5
19a25 10 31,3

Sexo
Masculino 19 59,4

Feminino 13 40,6
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos transplantados
acompanhados no Hospital de Messejana. Fortaleza,
abril a setembro de 2017

(concluséo)

VARIAVEIS No %

Escolaridade (ano)

Sem instrucdo 5 15,6
Fundamental incompleto 13 40,6
Fundamental incompleto 4 12,5

Médio incompleto 10 31,3

Local de moradia

Interior do Ceara 14 43,8
Fortaleza 13 40,6
Outro estado 5 15,6

Cuidador principal

Mée 21 65,6

Pai ou ambos 7 21,9
Irmao 1 3,1

O préprio paciente 3 9,4

Fonte: Elaborada pelo autor.

Com relacao a duracdo da internacdo ap0s transplante cardiaco, 37,5%
dos pacientes permaneceram hospitalizados por 31 a 60 dias, sendo a média de
tempo de internacdo de 50,1 dias (DP = 32,1 dias). Quanto ao tempo de realizacéo
do transplante, 62,4% haviam recebido o enxerto cardiaco ha 37 ou mais meses,
verificando-se que a média de tempo de realizacdo do transplante foi de 49,9 meses
(DP= 32,9 meses), sendo 0 menor tempo de seis meses e 0 maior de 132 meses
(Tabela 2).
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Tabela 2 — Duracédo da internacdo ap0s transplante cardiaco e tempo de
realizacdo do transplante dos pacientes acompanhados no Hospital de

Messejana. Fortaleza, abril a setembro de 2017

VARIAVEIS N° %

Duracdo da internacdo apoés transplante (dias)

Até 30 10 31,2
De 31 a 60 12 37,5
Mais de 60 10 31,2

Tempo de transplante (meses)

6al2 8 25,0
13a36 4 12,5
37 a 60 10 31,2
> 60 10 31,2

Fonte: Elaborada pelo autor.

Com relacdo as patologias de base, houve predominio das cardiopatias
adquiridas, com destaque para a miocardiopatia dilatada (53,1%). A Sindrome da
hipoplasia do VE foi a mais frequente entre as cardiopatias adquiridas (5 casos).
Todos os portadores de cardiopatia cianética ja haviam se submetido, anteriormente,
a pelo menos um procedimento cirargico cardiaco, porém com evolucdo

desfavoravel (Tabela 3).
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Tabela 3 — Diagnostico pré-transplante dos pacientes do estudo. Hospital de

Messejana. Fortaleza, abril a setembro de 2017

Cardiopatia de base N %
Adquiridas
Miocardiopatia dilatada 17 53,1
Miocardiopatia restritiva 1 3,1
Miocardiopatia hipertréfica 1 3,1
Endomiocardio fibroso 1 31
Congeénitas
Atresia tricuspide 1 3,1
Tetralogia de Fallot 1 3,1
Anomalia de Ebstein 2 6,3
Ventriculo unico 3 9,4
Sindrome da hipoplasia do VE 5 15,6

Fonte: Elaborada pelo autor.

A andlise da pontuacdo do QV mostrou que 90,6% dos participantes
obtiveram pontuacao entre 61 e 100 pontos, sendo, dessa forma, considerados com
boa QV e apenas trés foram considerados com qualidade de vida ruim. O menor
valor de QV foi de 20,6 e o maior de 100.

O escore psicossocial de 21 (65,6%) participantes foi acima de 60; os
outros 11 transplantados (34,4%) obtiveram pontuacdo até 60, porque nao
frequentavam escola, ndo exerciam atividades laborais ou tinham limitagdes
relacionadas ao convivio com outras pessoas.

No dominio fisico, 28 participantes (87,5%) obtiveram acima de 60 pontos
e todos referiram bem-estar corporal apesar de poucos serem praticantes de
atividades esportivas regulares. Os trés pacientes que ficaram abaixo do ponto de
corte tinham comorbidades associadas, dos quais um era cadeirante e n&o
respondeu os campos relacionados a esforgos fisicos, e os outros dois haviam saido

recentemente de regime de internacao hospitalar (Tabela 4).
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Tabela 4 — Escore de qualidade de vida obtido pela aplicagdo do instrumento
PedsQL 4.0., aos transplantados. Hospital de Messejana. Fortaleza, abril a
setembro de 2017

Pontuagao N° %

Qualidade de vida
Até 60 3 9,4
De 61 a 100 29 90,6
Escore Psicossocial
Até 60 11 34,4
De 61 a 100 21 65,6
Escore Fisico
Até 60 3 9,4
De 61 a 100 29 90,6

Fonte: Elaborada pelo autor.

A analise do PedsQL 4.0 respondido pelos pais/responsaveis mostrou
resultados semelhantes para o QV total e demais escores quando comparados com

as respostas dos pacientes.
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Tabela 5 - Escore de qualidade de vida obtido pela aplicagdo do instrumento
PedsQL 4.0., aos pais/responsaveis dos transplantados. Hospital de

Messejana. Fortaleza, abril a setembro de 2017

Pontuacéao N° %

Qualidade de vida
Até 60 4 20,0
De 61 a 100 16 80,0
Escore Psicossocial
Até 60 7 35,0
De 61 a 100 13 65,0
Escore Fisico
Até 60 4 20,0
De 61 a 100 16 80,0

Fonte: Elaborada pelo autor.

Buscou-se identificar a associagdo entre a pontuacdo do QV e as
variaveis sociodemograficas e clinicas dos pacientes transplantados, porém, tendo
em vista o tamanho da populacdo estudada (32 pacientes) e o elevado percentual
de pacientes com escore de QV acima de 60 (90,6%), nenhuma variavel mostrou
associagao estatisticamente significativa com a qualidade de vida (Tabela 6).
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Tabela 6 — Qualidade de vida segundo caracteristicas sociodemogréficas, tipo
de cardiopatia e tempo de transplante dos pacientes. Hospital de Messejana,
Fortaleza, CE, 2017

Pontuacéao QV

Variaveis 0a 60 61 a 100
N % N % p*
Faixa etaria (ano) 1,000
2al2 1 10,0 9 90,0
13a25 2 9,1 20 90,9
Sexo 1,000
Feminino 1 7,7 12 92,3
Masculino 2 10,5 17 89,5
Escolaridade 1,000
Fora da faixa escolar 1 7,1 13 92,9
Na faixa escolar 2 11,1 16 88,9
Tempo do transplante (ano) 1,000
<5 2 9,5 19 90,5
25 1 9,1 10 99,9
Tipo de cardiopatia
Congénita 1 8,3 11 91,7
Adquirida 2 10,0 18 90,0

Fonte: Elaborada pelo autor.
* Teste exato de Fisher
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Calculou-se o Coeficiente Kappa (k) para verificar a concordancia entre as

respostas dos pais e as respostas dos pacientes ao instrumento Qualidade de Vida,

encontrando-se o valor de k = 0,23, significando uma concordancia razoavel, no

entanto ndo houve significancia estatistica (Tabela 7).

Tabela 7 — Concordancia entre as respostas dos pais e dos pacientes

transplantados ao QV. Hospital de Messejana, Fortaleza, CE, 2017

QV SEGUNDO OS PAIS

0a60 61 a 100 Total
QV segundo os n % n % n % k= 0,23
pacientes p= 0,264
0a60 1 50,0 1 50,0 2 100,0
61 a 100 3 16,7 15 83,3 18 100,0
Total 4 20,0 16 80,0 20 100,0

Fonte: Elaborada pelo autor.
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5 DISCUSSAO

O Txc é a terapia de escolha para pacientes portadores de cardiopatias
congénitas ou adquiridas que possuem faléncia cardiaca refrataria aos tratamentos
clinicos ou cirdrgicos (CANTER et al., 2007; HERVAS; VILLA, 2013; GROTENHUIS
et al., 2017).

O aumento do numero de Txc no mundo modificou a forma de abordagem
de determinadas doencas cardiacas antes vistas como sem possibilidade de
tratamento na faixa etaria pediatrica (MANGINI et al., 2015).

O Txc é considerado uma cirurgia de grande porte e de alta complexidade
e pode apresentar, além das complicagbes inerentes a qualquer tipo de cirurgia,
outras de naturezas biologica, psicolégica, social e espiritual. Portanto, exige
assisténcia de equipe multiprofissional com capacitagdo especifica (KOREWICKI,
2009; SILVA, 2012).

No presente estudo, as faixas etarias e as indicacbes de Txc foram
semelhantes as encontradas por Azeka et al. (2000) e possuem o mesmo perfil
epidemiologico do relatério anual da International Society for Heart and Lung
Transplantation (2017).

O elevado percentual de pacientes fora da faixa etaria escolar justifica-se,
pois a frequéncia a escola foi prejudicada por intercorréncias relacionados ao Txc,
gue resultaram em internacdes prolongadas, e foi devido, também, ao isolamento
recomendando no primeiro ano do procedimento, como forma de minimizar
exposicao e o desenvolvimento de infec¢des relacionadas a imunidade suprimida
por farmacos (BERTOLETT et al., 2014).

De acordo com Beck e Lopes (2007), a funcdo do cuidado com a crianca
doente poucas vezes é repassada, e quando iSso acontece pais ou avés assumem a
responsabilidade. Porém, é a figura materna que lida com a fragilizacdo e o
sofrimento relacionados a doenca e ao tratamento, fato esse comprovado no
presente estudo, onde a méae foi identificada como a principal cuidadora.

O estudo feito por Feitoza et al. (2016) relata que os cuidadores tém
dificuldade em lidar, principalmente, com o adolescente transplantado, uma vez que

estes em muitos casos manifestam rejeicdo ao seguimento clinico posterior.
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O tempo médio de internacdo dos pacientes foi prolongado, quase 60
dias, com cerca de 70% dos pacientes tendo permanecido hospitalizados por mais
de um més.

Os pacientes portadores de cardiopatias congénitas foram o0s que
permanceram mais tempo em regime de internagdo hospitalar (unidade de terapia
intensiva e enfermaria) devido a complicacdes diversas.

A miocardiopatia dilatada € a forma mais comum de cardiomiopatia em
criancas. Canter et al. (2007) evidenciaram em seu estudo com 91 pacientes que a
sobrevida em cinco anos foi de 83%, porém a taxa de Txc desse grupo foi de 58%.

Azevedo et al. (2005) demonstraram que a cardiomiopatia dilatada
contribui para um numero expressivo de atendimentos e internacdes hospitalares na
faixa etaria pediatrica e colabora para reducdo drastica na qualidade de vida dos
pacientes.

Mont'Alverne et al. (2012) e Copeland et al. (2014) mostraram que a
gualidade de vida dos pacientes portadores de miocardiopatia dilatada com doenca
em fases avancadas € ruim devido as limitacbes e ap0s o Txc ocorre melhora
significativa.

A QV de criangas portadores de cardiopatias congénitas, de acordo com
Bertolett et al. (2014), é insatisfatoria, pois a doenca provoca limitacdo fisica,
comportamentos de superprotecao e restricbes desnecessarias quando comparados
a populacdes pediatricas de mesma faixa etaria livres de doencas.

O transplante cardiaco na populacdo pediatrica tem incrementado a
sobrevida dos pacientes portadores de cardiopatias complexas ou cardiomiopatias
refratarias (SILVA; CARVALHO, 2012).

Concomitante ao advento transplante cardiaco, o0s pacientes
experimentam melhora em sua qualidade de vida, uma vez que apds alguns meses
ja sao capazes de realizar tarefas que antes ndo eram facilmente executaveis
(KOREWICKI, 2009).

O incremento do bem-estar é tdo significativo que os escores atingidos
pelos pacientes transplantados chegam a ser correspondentes aos escores
encontrados em populagbes pediatricas saudaveis (HERVAS; VILLA, 2013). Tal fato
pbde ser comprovado na presente pesquisa, em que 90,6% dos transplantados
tiveram a pontuacdo do QV acima de 60, considerada satisfatoria, e todos relataram

melhora em algum aspecto da rotina diaria.
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No trabalho conduzido por Hérvas & Villa (2013), os pacientes pediatricos
submetidos ao transplante de o6rgaos solidos, dentre estes figado, rim e coracéo,
obtiveram escores de QV semelhantes aos de populacdes saudaveis.

O dominio psicossocial, que envolve atividades escolares, convivio
familiar e sentimentos, apesar de relevante, mostrou piores resultados em relagcéo
ao dominio fisico, em que mais de 90% dos transplantados obtiveram pontuacéo
acima de 60.

O desempenho inferior no dominio psicossocial pode ser devido ao fato
de alguns ainda se encontrarem em regime recluso, com diminui¢do significativa do
convivio social ou, em outros casos, por ndo estarem frequentando a escola.

No presente estudo, evidenciou-se pontuacdo satisfatéria de QV
semelhante entre os sexos, as faixas etérias, a escolaridade, os tipos de cardiopatia
e o tempo de transplante, ndo havendo associagdo estatisticamente significativa
entre a pontuacdo do QV e essas variaveis.

Tal fato pode ser secundario ao pequeno tamanho da amostra, problema
verificado também em outras pesquisas disponiveis na literatura cientifica que
abordam populacdes pediatricas submetidas ao Txc normalmente reduzidas em
namero (BROSIG et al., 2006; FEITOZA et al., 2016).

Assim como no trabalho de Uzark et al. (2012), na presente pesquisa, nao
se encontrou correlacéo significativa entre os escores psicossocial, fisico e QV com
variaveis como tempo de transplante e caracteristicas sociodemogréficas. Embora o
nivel de concordancia na classificacdo da QV entre os pacientes transplantados e
seus pais tenha sido classificado como razoavel, ndo houve significancia estatistica.

Os fatores de risco para pontuacdes ruins no dominio psicossocial
precisam ser detectadas e abordadas. Medicac¢des, cicatriz cirdrgica e a incerteza
com relacdo ao futuro sdo realidades inevitaveis para o paciente transplantado e
podem criar estresse em todo o grupo familiar. Os achados do estudo enfatizam a
importancia da avaliacdo rotineira da QV em pacientes acompanhados

ambulatorialmente.
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6 CONCLUSAO

O transplante cardiaco tem como um de seus principais objetivos
assegurar a sobrevida e contribuir para que as praticas cotidianas sejam exercidas
com resisténcia e frequéncia.

Este estudo buscou analisar a qualidade de vida relacionada a saude de
criangas e adolescentes e adultos jovens submetidos ao transplante cardiaco em
hospital de referéncia no estado do Ceara.

O primeiro desafio de designar QV é conceitua-la de maneira clara. Até o
momento, percebe-se a dificuldade em avaliar essa condicdo, pois sob a insignia de
QV jazem as mais variadas concepcbes, desde a capacidade fisica até o
desempenho social, passando por ideias subjetivas de bem-estar e insercéo social
satisfatoria num contexto cultural.

A QV é multifatorial e, além de autoestima e bem-estar social, inclui varios
outros elementos como capacidade funcional, estado emocional, nivel de interacdo
social, atividade intelectual, autocuidado, suporte familiar, atividade diaria, emprego
e satisfacdo com o ambiente em que se vive.

O estudo abordou a QV dos pacientes submetidos ao transplante
cardiaco com base na aplicacdo do instrumento PedsQL 4.0, selecionado dentre
tantos outros pela sua objetividade e facilidade de interpretacdo dos questionarios
por populacdes pediatricas, adolescentes, adultos jovens, pais e cuidadores com
bom nivel intelectual ou baixo letramento.

E possivel concluir que a realizagdo do transplante cardiaco teve um
impacto positivo na QV da populagédo estudada, pois os resultados demonstraram
gue a maior parte dos pacientes apresentou qualidade de vida satisfatoria,
verificando-se melhor desempenho no dominio fisico do que no psicossocial.

Em relacdo as limitagbes do estudo, destaca-se como principal, o
pequeno numero de pacientes transplantados que comp6s a amostra da pesquisa,
fator que pode ter contribuido para a ndo verificacdo de associacdo estatisticamente
significante entre a QV e as carateristicas clinicas e sociodemogréaficas dos
participantes. No entanto, ressalta-se que essa amostra representava todo o grupo
de pacientes submetidos ao transplante cardiaco do Hospital Dr. Carlos Alberto
Studart Gomes - Hospital do Coracdo de Messejana, Centro de Referéncia em Txc

para as regides Norte-Nordeste.
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Diante do exposto, fazem-se as seguintes recomendagoes:

» Realizagdo de outras pesquisas, utilizando abordagem qualitativa,
empregando técnicas de grupo focal, entrevista aprofundada, que permitem
apreender as suas particularidades e experiéncias individuais,

= Estabelecimento de estratégia educacional em nivel ambulatorial, buscando
enfocar a necessidade de adesdo a rotina escolar e provendo orientacdes
sobre o0 excesso de restricdo imposta pelos familiares e cuidadores;

= Suporte psicossocial e psiquiatrico para esta populacéo.

Este estudo permitiu avaliar quantitativamente a QV dos pacientes
transplantados por meio da aplicacdo de um instrumento que auxiliara no incremento
da assisténcia ja oferecida no servigo e fomentar o uso de tecnologias que auxiliam
na prevencdo de complicacbes futuras e formacdo de grupos de interesse na
investigacdo e ampliacdo dos estudos em qualidade de vida frente ao transplante

cardiaco pediatrico.
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APENDICE A - Ficha Individual de Coleta de Dados

NOME: IDADE: DN: / /.
PESO:

SEXO: ESCOLARIDADE: -
ALTURA:

MORADIA:

TELEFONE: CUIDADOR:

FILIACAO:

PAI: ESCOLARIDADE:

MAE: ESCOLARIDADE:

ATIVIDADE FISICA: FREQUENCIA:

CARDIOPATIA DE BASE:

DATA DO TRANSPLANTE: ALTA POS-TRANSPLANTE:

[/

S

MEDICACOES EM USO:

OUTRAS COMORBIDADES:




APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da Pesquisa: Avaliacdo da Qualidade de Vida de Pacientes Pediatricos

Submetidos a Transplante Cardiaco

Orientadora: Nadia Maria Girdo Saraiva de Almeida

Nome do Pesquisador: Pedro Emanuel Barros Tavares

1.

Natureza da pesquisa: o(a) sr(a) estd sendo convidado(a) a participar desta
pesquisa que tem como finalidade a avaliagdo da qualidade de vida de criangas e
adolescentes submetidos a transplante cardiaco acompanhados no servico de
transplante pediatrico do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes.
Participantes da pesquisa: A populacédo-alvo do estudo serdo os pacientes de
2 a 25 anos submetidos a transplante cardiaco.

Envolvimento na pesquisa: ao participar deste estudo, o(a) sr(a) permitira que o
pesquisador preencha um questionario de avaliacdo da qualidade de vida com
respostas colhidas do paciente e de seus cuidadores. O(a) sr(a) tem liberdade de
se recusar a participar e ainda se recusar a continuar participando em qualquer
fase da pesquisa, sem qualquer prejuizo para o(a) sr(a). Sempre que quiser
podera pedir mais informacdes sobre a pesquisa através do telefone do
pesquisador do projeto e, se necessario, através do telefone do Comité de Etica
em Pesquisa.

Sobre as entrevistas: a entrevista consistira unicamente no preenchimento de
guestionario com itens objetivos que deverdo ser marcados pelos préprios
pacientes que ja tiverem condi¢cfes de preenchimento e, da mesma forma, sera
submetido aos pais de criangcas menores de 2 anos.

Riscos e desconforto: a participacdo nesta pesquisa nao traz complicacoes
legais. (especificar aqui possiveis riscos e desconfortos gerados durante a
pesquisa). Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios
da Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolu¢éo n® 196/96 do
Conselho Nacional de Saude. Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos
a sua dignidade.

Confidencialidade: todas as informacdes coletadas neste estudo sao
estritamente confidenciais. Somente o0 pesquisador e a orientadora teréo

conhecimento dos dados.



7. Beneficios: ao participar desta pesquisa, o(a) sr(a) ndo terd nenhum beneficio
direto. Entretanto, esperamos que este estudo traga informacdes importantes
sobre a qualidade de vida dos pacientes estudados, de forma que o
conhecimento que serd construido a partir desta pesquisa possa nos orientar no
sentido de melhorar fatores que porventura sejam prejudiciais, onde o0
pesquisador se compromete a divulgar os resultados obtidos.

8. Pagamento: o(a) sr(a) ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta
pesquisa, bem como nada sera pago por sua participacao.

Apobs estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre
para participar desta pesquisa. Portanto preencha, por favor, os itens que se

seguem.

Obs: N&o assine esse termo se ainda tiver davida a respeito.

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Tendo em vista 0s itens acima apresentados, eu, de forma livre e
esclarecida, manifesto meu consentimento em participar da pesquisa. Declaro que
recebi copia deste termo de consentimento e autorizo a realizagdo da pesquisa e a

divulgacao dos dados obtidos neste estudo.

Nome do Participante da Pesquisa

Assinatura do Patrticipante da Pesquisa

Assinatura do Pesquisador

Assinatura do Orientador

Pesquisador Principal: PEDRO TAVARES TELEFONE: (85)99764.1446
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ANEXO A — Termo de Autorizacédo do Uso do Construto

Mapi «

Research Trust

User agreement

Special Terms

Mapi Research Trust, a non-for-profit organisation subject 10 the terms of the French law of 1st July 1901, registered in
Carpentras under number 453 979 346, whose business address is 27 rue de la Villette, 69003 Lyon, France, hereafter relerred
0 as "MRT" and the User, udlﬁndham(udlmu-vwiyulm andlor collectively as the "Parties”), do
hereby agree 10 the lollowing User Agreement Special and General Terms:

Mapi Research Trust
PROVIDE™

27 rue de la Villette
69003 Lyon

France

Telephone: +33 (0)4 72 13
Fax: +33 (0)4 72 1366 82

8575
Recitals

MNIGW&MWTm“bNWTﬂmthMmW
nmlbmWmeww by reference. Under the Agreement, the Questionnaire
referenced herein is licensed, not soid, to the User by MRT for use only in accordance with the terms and conditions defined
herein. MAT reserves all rights not expressly granted to the User.

The Parties, in these Specal Terms, intend 10 detail the special conditions of their partnership.

The Parties intend that all capitaiized terms in the Special Terms have the same definiions as those given in article 1 of the
General Terms included in Appendix 1.

In this respect, the Parties have agreed as follows:

Article 1. Conditions Specific to the User

Section 1.01  identification of the User

User Name tavares pedro

Legal Form Student

Address UECE - EM SAUDE DA CRIANGCA E DO
ADOLESCENTE - Av. Dr. Silas Munguba, 1700 - Campus do ltaperi, Fortaleza/Ce
gf‘::mw

Country Brazil

Email address pebice @hotmail.com

Telephone number 55(85)997641448

Section 1.02 Identification of the Questionnaire

Pedtric Quality of Life Inventory ™ _UserAgreement_March2016_22.0
© Mapi Research Trust. The unauthorized modification and use of any portion of this document is prohibited.
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Instituicdo Proponente: Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.051.509

Apresentacao do Projeto:

As cardiopatias congénitas(CC) sdo as malformagdes estruturais do masculo cardiaco e dos grande
vasos,podem ter varias formas de manifestagdes clinicas como insuficiéncia cardiaca ou cianose. O
transplante cardiaco (TXc) representa um dos avangos mais relevantes da medicina do século XX. No
Brasil, o primeiro Tx foi realizado em 1968 e somente em 1992 foi realizado, com sucesso, 0 primeiro
implante de enxerto em

um paciente pediatrico com hipoplasia de corag@o esquerdo. A realizagdo do Txc é normalmente precedida
de um periodo de agravamento de um quadro clinico crénico prévio e a reagao do paciente é muito
relacionada a sua idade e ao grau de avango da doenga. A crescente necessidade de desenvolver métodos
para acompanhar criangas e adolescentes transplantados no intuito de melhorar sua qualidade de vida e,
consequentemente, otimizar a promogao da saide é um grande desafio para todos os profissionais
envolvidos com esta populagéo. A avaliagao da qualidade de vida de forma quantitativa é realizada por meio
de instrumentos decodificados como indices ou escores, a aplicagdo de tecnologias em salde, sob forma de
questionarios, escalas visuais e entrevistas padronizadas, que se apliquem aos pacientes e aos pais,

podem nos auxiliar com informagbes mais completas sobre a qualidade de vida, além de nortear
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ANEXO C - Questionario PEDSQL - Verséo 4.0

N' de identifcagio

PedsQL "

Questionario sobre qualidade de vida

para adultos jovens

Version 4.0 = Portuguese for Brazil

RELATO DO ADULTO JOVEM (18 a 25 anos de idade)

INSTRUCOES

A proxima pagina coném uma lista de coisas com as quais vocd pode ter
dificuidade. Por favor, conle-nos s& vocd tem tido dificuldade com alguma
dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X™ no nimero

0 22 vocé nunca tem dificuidade com iss0

1 22 vocé quase nunca tem dificuldade com isso
2 22 vocé algumas vezes tem dificuddade com isso
3 & vocd muitas vezes tem dificuldade com isso
4 & vocé quase sempre tem dificuldade com isso

Nio existem respostas cerlas ou erradas.
Caso vood nlio entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

PadaClL 4.0 - (18-22)  Nio poce ser seprocduido sem wdorioecio pride.  Copyrigt © 1008 MWaen, PhD. Todos oo deefics resenades.

Padeal™ 4.0 Gererc Cose Soae - Young Addt {18-3%) - Drasioruguess - Verdon of 11 Dec 08 - Mgl Resssrch instus,
EMETE Pk S Yl MM i



FedsullL £

Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?

SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES (dificulda- | Nunca | Quase Algumas| Muitas | Quase

* p.r. J nunca VeIes VEIes sempre

1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4

2. Para mim & dificil correr 0 1 2 3 4

3. Para mim & dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4

4, Para mim @ dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4

5. Para mim & dificil tomar banho de banheira ou de chu- 0 1 2 3 4
veiro sozinhola

6. Para mim e dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4

7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4

8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4

SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

nunca veIes VeIes sempre

1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4

2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4

3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4

4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4

5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4

COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS (dificulda- | Nunca | Quase Algumas| Muitas | Quase

* ara.. J nunca veIes VEeIes sempre

1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros adoles- 0 1 2 3 4
centes

2. Os outros adolescentes ndo guerem ser meus amigos 0 1 2 3 4

3. Os outros adolescentes implicam comigo 0 1 2 3 4

4. Eu n3o consigo fazer coisas que outros adolescentes 0 1 2 3 4
da minha idade conseguem

5. Para mim & dificil acompanhar cutros adolescentes 0 1 2 3 4

SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

nunca vEeIes VEIES sSEmMpre

1. E dificil prestar atengio na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho dificuldade para acompanhar as tarefas da 0 1 2 3 4
escola

4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4

5. Eu falto & aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PadsOL 4.0 - {13-18) MN&o pode ser reproduzide sem aulorizagdo Copyright © 1598 JW Vami, Ph.D. Todos os direitos

01/00 prévia. resarvados

PedslL-4.0-Core - BrazilPorfuguess - Version of 24 Aug 15 - Mapi.
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; Data:

PedsQL"™

Questionario
pediatrico sobre qualidade de vida

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (13 a 18 anos)

INSTRUGOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua
filha pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X" no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

Néao existem respostas certas ou erradas.
Caso nédo entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

PedsQL 4.0 Parent (13-18) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia.  Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados.

PecsQL-4.0-Core-PA - Brazil/Portuguese - Version of 22 Oct 15 - Mapi
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PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
das coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase Algumas| Muitas | Quase
nunca WIREDRS VIRIOS | sempre
1. Andar mais de um gquarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 i ? 3 4
6. Ajudar nas tarefas domesticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 )
8. Ter pouca energia ou disposigao 0 i ? 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Munca | Quase Algumas| Muitas | Quase
nunca | verss | vezes | sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4, Dormir mal 0 1 2 3 )
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunea | vezes | vezes | sempre
1. Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros adolescentes ndo guererem ser amigos 0 1 9 3 4
dele / dela
3. Os outros adolescentes implicarem com seu filho / sua 0 1 2 3 4
filha
4. Mao conseguir fazer coisas que outros adolescentes 0 1 5 3 4
da mesma idade fazem
5. Acompanhar o ritmo dos outros adolescentes 0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca VEREDS VIIOS | sempre
1. Prestar atengdo na aula 0 1 2 K] 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, 0 1 9 q
esguecer de fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 i ? 3 4
4, Faltar 4 aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar 4 aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 Parent {13-18)

PedsL-4.0-Cora-P4 - Brazil'Porluguese - Viarsion of 22 Oct 15 - Magi.

I ERC ARG | Pacialdl, -4 O-Ciore-E &L 0_por-1 doc
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1. Y.

PedsQL"

Questionario Pediatrico sobre
Qualidade de Vida

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (8 a 12 anos)

INSTRUGOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter difi-
culdade,

Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma
dessas coisas durante o ULTIMO MES fazendo um “X" no nimero;

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nédo entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

PeodsQL 4 0 - (8-12) Néo pode ser reproduzido sem autorizagio Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos os direitos
01/00 prévia, reservados

PedsQL-4.0-Core - BrazilPortuguese - Varsion of 24 Aug 15 - Mapi.
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N* de identificagdo:______

PedsQL"™

Questionario
pediatrico sobre qualidade de vida

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (8 a 12 anos)

INSTRUGOES

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua
filha pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X" no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com Isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso ndo entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

PodsQL 4.0 - Parent (8-12) Néo pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia.  Copyright © 1998 JW Vaml, Ph.D.
Todos os direitos reservados,

PedsQL-4.0-Core-PC - Brww'onu?ucn = Version of 22 Oct 15 - Mapl,
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N* de identificagéo:

Data:

PedsQL "

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Verséao 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)
Instrugdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para algumas
criangas. Eu quero saber se cada uma dessas coisas pode ser dificil para vocé.

Mostre a crianga a pagina com as carinhas e conforme vocé for lendo as frases abaixo
aponte a resposta correspondente,

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridente.

Se isso algumas vezes é dificil, aponte a carinha do meio.

Se isso gquase sempre é dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler as perguntas uma por uma. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé

val apontar a resposta para me dizer se isso é dificil para vocé. Vamos treinar
primeiro.

Nunca Algumas Quase
vezes sempre

Para vocé ¢ dificil estalar os dedos? @ @ ®

Para determinar se a crianga respondeu corretamente a pergunta ou ndo, pega-lhe que
mostre como estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta

diferente da agao.

PaduQL 4.0 - (5.7) Copyngnt © 1068 JW Varn, Ph.D. Todos o8 drotos resorvados.
OCTORER 2002 NAO pode ser reproduido som alonzagho prévie



PedsQL 2

Pense em como vocé tem se sentido durante as ultimas semanas. Por favor, escute
cada uma das frases com bastante atengdo e me conte se cada uma destas coisas é
dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre & crianca a pagina com as carinhas. Se ela hesilar ou parecer ndo saber

como responder, leia as opgdes de resposta enquanto aponta as carinhas,

CAPACIDADE FISICA (é dificil...) Nunca | Algumas | Quase
WOIns Sompro
1. Vocé acha dificil andar? 0 2 4
2. Vocé acha dificil correr? 0 2 4
3. Vocé acha dificil fazer exercicios fisicos ou esportes? 0 2 4
4. Vocé acha dificil levantar coisas pesadas? 0 2 4
5. Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de 0 2 4
chuveiro?
6. Vocé acha dificil ajudar nas tarefas domésticas (como 0 2 4
apanhar os seus brinquedos)?
7. Vocé sente dor? (Onde? ) 0 2 4
8. Vocé se sente cansado/a demais para brincar? 0 2 4
_Lembre-se, vocé vai me contar se isto tem sido dificil para vocé durante as ultimas semanas.
ASPECTO EMOCIONAL (¢ dificil...) Nunca | Algumas | Quase
WOIns SEmpro
1. Vocé sente medo? 0 2 4
2. Vocé se sente triste? 0 2 4
3. Vocé sente raiva? 0 2 4
4. Vocé dorme mal? 0 2 4
5. Vocé se preocupa com gque vai acontecer com vocé? 0 2 4
ASPECTO SOCIAL (é dificil...) Nunca | Algumas | Quase
WaIns SEmpro
1. Vocé acha dificil conviver com outras criangas? 0 2 4
2. As outras criangas dizem que n&o querem brincar com 0 2 4
vocé?
3. As outras criangas implicam com vocé? 0 2 4
4. As outras criangas fazem coisas que vocé ndo 9
consegue fazer? 0 4
5. Vocé acha dificil acompanhar as brincadeiras com 0 2 4
outras criangas?

Podwli. 40 - (6-T)
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PedsQL 3

ATIVIDADE ESCOLAR (é dificil...)

Nunca Algumas Quase
vezes sempre

Isso é dificil para vocé?

Nunca

©

Peas(l 40 - (5T}
DT
OCTORER 2002

Paasls 4.0 ~(5-T)
101796
OCTOBRER 2002

Algumas vezes

©

Quase sempre

®
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PedsQlL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma

das coisas abaixo?

CaPACIDADE FISICA (dificuldades...) Nunca | Quase Algumas| Muitas | Quase
nunca VERIES VEIRs Sompre
1. Andar mais de um guarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domesticas, como apanhar os 0 1 2 3 4
brinquedos
T. Sentir dor 0 1 2 3 i
8. Ter pouca energia ou disposigao 0 1 2 3 4
AsPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) B T | SR | e [ —
nunca WEIES VRIS Sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 &
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase Algumas| Muitas | Quase
nunca WRIES VEILs SeMmpre
1. Conviver com oufras criangas 0 1 2 3 4
2. As oufras criangas nao quererem ser amigos dele /
dela 0 1 2 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua 0 1 2 3 4
filha
4. MNao conseguir fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criancas 0 i 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) g i - Sk
nunca WEEES VEIRs Sempre
1. Prestar atengio na aula 0 i 2 3 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu,
0 1 2 3 4
esguecer de fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas atividades escolares 0 1 9 3 &
4. Faltar & aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 &
5. Faltar & aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent {5-7)
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das coisas abaixo?

PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma

CAPACIDADE FISICA (dificuldades...) Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca WIS YIRIDS sSempre
1. Andar 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar de brincadeiras ativas ou fazer exercicios 0 1 5 3 4
fisicos
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho 0 1 2 3 4
6. Ajudar a apanhar os bringuedos 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
B. Ter pouca energia ou disposigao 0 1 2 3 4
AsSPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) R R e
nunca WIS WEILS Sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado/a 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca WREES YEILS Sempre
1. Brincar com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / 0 2 3 4
dela 1
3. As oufras criangas implicarem com o seu filho / a sua
filha 0 1 2 3 4
4. MN&o conseguir fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4
*Por favor, responda a esta parfe se seu filho / sua filha vai a escola ou & creche
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuidades...) Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca WIS VRIS sSempre
1. Fazer as mesmas atividades escolares / pré-escolares
. 0 1 2 3 4
gue as outras criancas da turma
2. Faltar a aula / creche por ndop estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
3. Faltar 4 aula / creche para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 q 4
PedsQL 4.0 - Parent {2-4) MN&o pode ser reproduzido sem aulorizagdo prévia. Copyright & 1588 JW Vami, Ph.D.

PedsOL-4.0-Core-PT - Brazil/Portuguess - Version of 22 Oct 15 - Mapi.
DG | Pedsil 4 G-Gore-FT_AU4 G _por-BH. doc

Todos os direitos reservados.



ANEXO D - Termo de Fiel Depositario

TERMO DE FIEL DEPOSITARIO

Eu, Ana Licia Ara(jo Nocrato, fiel depositario dos prontudrios e da base de dados do Hospital de
Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, siluado em Fortaleza - Ceard, declaro que o
pesquisador, PEDRO EMANUEL BARROS TAVARES, esta autorizado a realizar nesta instituigao
o projeto de pesquisa: “ANALISE DA QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES PEDIATRICO
SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE CARDIACO" cujo objetivo geral é: Analisar a QV
relacionada a saGde de criangas e adolescentes receptores de enxerto cardiaco no Hospital
Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, no periodo de Janeiro de 2002 a Dezembro de 2016.

Ressalvo ainda que estou ciente de que serdo garantidos direitos, dentro outros
assequrados pela resolu¢do 466/2012 do Conselho Nacional de Salde:

1.Garantia da confidencialidade a ndo utilizagéio das informagbes em prejulzo dos outros,

2. Que ndo havera riscos para o sujeito da pesquisa.

3. Emprego dos dados somente para fins previstos nesta pesquisa

4. Retorno dos benelicios oblidos através deste estudo para as pessoas e a comunidade
onde 0 mesmo foi realizado.

Informo-lhe ainda que a pesquisa somente seréd Iniciada apés a aprovagio do Comité de
Etica em Pesquisa - CEP do Hospital de Messejana Dr. Carlos Aberto Studant Gomes, para
garantir a todos 0s envolvidos referenciais basicos da bioética, isto é, autonomia, ndo maleficéncia
e justica.

Reiteramos que a pesquisa nos PRONTUARIOS serd realizada (nica e exclusivamente no
Setor de Arquivo Médico desta instituicdo (UNIDOC) e documentos que estejam sob a guarda da
UNIDADE DE TRANSPLANTE E INSUFICIENCIA CARDIACA E UNIDADE DE CARDIOLOGIA
PEDIATRICA.



ANEXO E — Termo de Anuéncia

TERMO DE ANUENCIA

O Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes est4 de acordo com o projeto de pesquisa:
AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES PEDIATRICOS SUBMETIDOS AO
TRANSPLANTE CARDIACO, pelo pesquisador PEDRO EMANUEL BARROS TAVARES,
funcionério desta instituigdo atuando na UNIDADE DE PEDIATRIA, a pesquisa seré realizada no
setor de TRANSPLANTE CARDIACO PEDIATRICO que assume o compromisso de apoiar 0
desenvolvimento da referida pesquisa durante a realizagio da mesma.

Declaramos conhecer e cumprir as resoluges éticas brasileiras, em especial a Resolugdo
466/2012 do CNS. Esta instituicio esta ciente de suas comesponsabilidades como instituicao
proponente do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga e
bem-estar dos sujeitos da pesquisa.

Foraleza, o3  de WMOA WO de 2017
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