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RESUMO  

 

O transplante cardíaco representa um dos avanços mais relevantes da medicina do 

século XX. A alteração da Qualidade de Vida (QV) dos pacientes transplantados é 

positiva uma vez que há melhoria da capacidade funcional do indivíduo e reinserção 

em suas atividades cotidianas. O presente estudo teve por objetivo analisar a 

qualidade de vida relacionada à saúde de crianças, adolescentes e adultos jovens 

receptores de enxerto cardíaco no Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, em 

Fortaleza, Ceará. Realizou-se um estudo transversal cujos dados foram coletados 

no período de abril a outubro de 2017, no ambulatório de transplante cardíaco 

pediátrico 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 

Ceará (43,8%). A miocardiopatia dilatada foi a principal cardiopatia de base (53,1%) 

e dentre as cardiopatias congênitas, as não cianogênicas foram as mais prevalentes. 

A maioria (90,6%) obteve pontuação da QV entre 61 a 100, classificada como boa a 

ótima. Mais de dois terços dos pacientes permaneceram hospitalizados por mais de 

30 dias após o transplante e 62,5% deles estavam transplantados há mais de três 

anos. Não se encontrou associação estatisticamente significativa entre a qualidade 

de vida e as variáveis sociodemográficas e clínicas. Concluiu-se que o advento do 

transplante cardíaco teve um impacto positivo na QV da população estudada, pois 

os resultados demonstraram que a maior parte dos pacientes possuía qualidade de 

vida considerada satisfatória em diversos domínios. 

 

Palavras-chave: Transplante cardíaco. Qualidade de vida. Pediatria. PedsQLTM. 

 

 



 

 

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 Ceará 

(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. PedsQLTM.  
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1 INTRODUÇÃO 

  

1.1 CONSIDERAÇÕES INICIAIS 

 

As cardiopatias congênitas (CC) são as malformações estruturais do 

músculo cardíaco e dos grandes vasos e podem ter várias formas de manifestações 

clínicas como insuficiência cardíaca ou cianose (PINTO JUNIOR et al., 2015). 

No Brasil, a incidência de CC é aproximadamente 7:1000 nascidos vivos, 

porém essa relação vem aumentado a cada ano devido à melhoria no diagnóstico e 

do acesso da população aos serviços especializados (PINTO JUNIOR et al., 2015). 

Em pacientes portadores de cardiomiopatias ou naqueles com CC sem 

resposta satisfatória à terapêutica administrada e esgotadas todas as alternativas, 

clínicas ou cirúrgicas, pode-se optar pelo transplante cardíaco (Txc) (FEITOZA et al., 

2016). 

O Txc representa um dos avanços mais relevantes da medicina do século 

XX. No Brasil, o primeiro Tx foi realizado em 1968 e somente em 1992 foi realizado, 

com sucesso, o primeiro implante de enxerto cardíaco em um paciente pediátrico 

com hipoplasia de coração esquerdo (MAGINI et al.; 2015). 

No Ceará, o Txc infantil teve início em 2002. Atualmente, o Hospital Dr. 

Carlos Alberto Studart Gomes - Hospital do Coração (HM) é referência nas regiões 

Norte e Nordeste do país e representa um dos poucos centros do Brasil que realiza 

esse tipo de procedimento.  

De acordo com o levantamento da Associação Brasileira de Transplante 

de Órgãos (ABTO), houve no Brasil, em 2016, 32 Txc pediátricos, que corresponde 

a 12% do total de transplantes em todo o país (PINTO JR., 2017). 

A realização do Txc tem possibilitado o aumento da taxa de sobrevida e 

melhoria da qualidade de vida dos indivíduos receptores. Além disso, é a estratégia 

terapêutica de escolha para pacientes com determinadas cardiopatias congênitas ou 

cardiomiopatias, refratários à terapia clínica convencional administrada 

(CARLANTÔNIO et al., 2015). 

A crescente necessidade de desenvolver métodos para acompanhar 

crianças e adolescentes transplantados no intuito de melhorar sua qualidade de vida 

e, consequentemente, otimizar a promoção da saúde é um grande desafio para 
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todos os profissionais envolvidos com esta população (VASCONCELOS et al., 

2015). 

Outros desafios encontrados no seguimento dos pacientes submetidos a 

Txc estão na forma como pais e cuidadores lidam com a doença e como seguem as 

orientações prescritas pela equipe assistente, principalmente nos indivíduos que 

estão nas faixas etárias onde não há promoção de autocuidado (CARLANTÔNIO et 

al., 2015). 

A realização do Txc é normalmente precedida de um período de 

agravamento de um quadro clínico prévio e a sobrevida do paciente é muito 

relacionada à sua idade e ao grau de avanço da doença (CARLANTÔNIO et al., 

2015). 

Apesar da melhora na qualidade de vida (QV), estima-se que 

aproximadamente 33% dos pacientes da faixa etária pediátrica submetidos ao Txc 

apresentam problemas de ordem física, social ou emocional relatados por pais e 

cuidadores. Normalmente, os distúrbios são de ordem psicossocial e mais 

prevalentes nos 12 meses posteriores ao procedimento (UZARK et al., 2012). 

No lactente, podem-se observar prejuízos relacionados ao 

desenvolvimento neuropsicomotor e no domínio afetivo. Posteriormente, existe 

grande probabilidade do paciente, ao atingir a adolescência e a idade adulta, 

apresentar problemas relacionados à ansiedade e depressão (CARLANTÔNIO et al., 

2015).  

A avaliação da QV de forma quantitativa é realizada por meio de 

instrumentos decodificados como índices ou escores. 

Portanto, a aplicação de tecnologias em saúde, sob a forma de 

questionários, escalas visuais e entrevistas padronizadas que se apliquem aos 

pacientes e aos pais podem auxiliar com informações mais completas sobre a QV, 

além de nortear ações para promover melhorias ou amenizar fatores prejudiciais na 

condição de saúde (LOPES; FERRARO; KOCH, 2015). 
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1.2 QUALIDADE DE VIDA 

 

Existem várias definições de QV, pois é um termo que representa a 

tentativa de nomear determinadas características da experiência humana, tendo 

como fator central e determinante a sensação subjetiva de bem-estar 

(KLATCHOIAN, et al., 2008; LOPES; FERRARO; KOCH, 2015). 

Assumpção JR. e Kuczynski (2010) definem que: 

 

O conceito de QV se esforça em focalizar não a doença, mas o “ficar 
doente”, uma ideia que combina a objetividade da doença com a 
subjetividade biográfica existencial da indisposição. Em suas raízes 
históricas e filosóficas, a ideia de QV é um índice de progresso na 
consciência social da pessoa. Essa deve influenciar a esfera da prática 
médica. 

 

A definição de QV é bem mais complexa que a simples interpretação do 

significado das palavras, porque envolve temas inerentes à natureza humana. Essas 

são modificadas de acordo com as experiências e a percepção que cada indivíduo 

tem do meio em que vive, da forma como se relaciona com as outras pessoas ao 

seu redor, quais suas expectativas e sua relação com o processo saúde, doença e 

tratamento. 

De acordo com a Organização Mundial de Saúde (OMS), a QV é definida 

como a percepção do indivíduo de sua posição na vida no contexto cultural, no 

sistema de valores em que vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, 

preocupações e desejos (THE WHOGOL GROP, 1995). 

Assim, QV é um termo que representa a tentativa de nomear algumas 

características da experiencia humana, sendo o fator central a sensação subjetiva 

de bem-estar (UZARK et al., 2012). 

Shin e Johnson (2011) sugerem que a QV consiste na posse dos recursos 

necessários para a satisfação das necessidades e desejos individuais, participação 

em atividades que permitem o desenvolvimento pessoal, a autorrealização e uma 

comparação satisfatória em relação aos seus semelhantes. 

Nos últimos anos, inúmeros instrumentos de mensuração foram 

desenvolvidos e validados em diferentes países e em diversos idiomas, traduzindo a 

relevância e a preocupação em avaliar QV dos pacientes em sua totalidade 
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(KLATCHOIAN et al., 2008; CARLANTÔNIO et al., 2015; LOPES; FERRARO; 

KOCH, 2015). 

As tecnologias para aferição da qualidade de vida relacionada à saúde 

(QVRS) expandiram-se na última década. São multidimensionais, abrangem 

importâncias físicas, psicológicas, sociais e, mais recentemente, espirituais, como 

delineado pela Organização Mundial de Saúde (WHOGOL GROP, 1995). 

A QVRS é relevante e representa um importante indicador para a 

elaboração de estratégias para a implementação de melhorias nos serviços de 

saúde, pois detecta crianças e adolescentes em situações de risco e viabiliza o 

planejamento e a aplicação de planos de ação direcionados e eficientes (BROSING 

et al., 2006).  

Existem inúmeros instrumentos que se destinam à avaliação da QV em 

diversas faixas etárias, porém nenhum foi capaz de abranger todas as 

características que compõem o tema, uma vez que QV é uma concepção pessoal de 

difícil quantificação. Pode variar de acordo com a idade, nível cultural e grau de 

avanço da doença (ASSUMPÇÃO et al., 2000).  

Dessa forma, QVRS tem sua importância cada vez maior na prática 

pediátrica, pois pode medir o impacto da doença e do tratamento e permite a 

incorporação de um resultado segundo a percepção do indivíduo (BRASIL, 2012). 

A medição da QVRS em crianças apresenta diferenças quanto ao adulto. 

Essas diferenças devem ser consideradas no momento de selecionar instrumentos 

direcionados para o público pediátrico (HERVÁS; VILLA, 2013). 

Embora os aspectos gerais de QVRS se apliquem igualmente às 

crianças, é fundamental que seja selecionado um instrumento que traduza as 

experiências, atividades e contextos relevantes para essa população. 

A mensuração da QV é um dos mais relevantes parâmetros para 

identificação de necessidades específicas da infância e adolescência de pacientes 

com doenças crônicas, que convivem diariamente com limitações que podem se 

refletir posteriormente na vida adulta (KLATCHOIAN et al., 2008; UZARK et al., 2012 

CARLANTÔNIO et al., 2015; LOPES; FERRARO; KOCH, 2015). 

As crianças começam a poder informar sobre domínios concretos a partir 

dos 4 anos de idade. Dessa forma, é necessária a aplicação de instrumentos que 

possuam versões 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 construção ou escolha 

de instrumentos de QV para utilizar em crianças:  

 

1. Operacionalizar uma definição de QV, clara, genérica e aceita.  

2. Incluir com abrangência os domínios de QV aplicáveis a todas a crianças. 

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

4. Medir a satisfação nos domínios percebidos como relevantes pela 

criança. 

5. Demonstrar características psicométricas satisfatórias.  

6. Prover normatização para a população geral e para qualquer grupo 

específico a que se destine (ASSUMPÇÃO JR.; KUCZYNSKI; 2010).  

 

Reconhecer explicitamente que as crianças são seres em 

desenvolvimento é importante, utilizando diferentes classes de itens, formas de 

respostas ou formas complementares distintas, dependendo da capacidade 

cognitiva do indivíduo em questão (ASSUMPÇÃO JR.; KUCZYNSKI; 2010). 

Apesar da sua importância, ainda há poucos estudos que se destinem a 

examinar esse parâmetro em pacientes na faixa etária pediátrica e que tenham sido 

submetidos a enxerto de órgãos sólidos (NIXON; MORRIS, 2000; GREEN et al., 

2011; UZARK et al., 2012). 

O transplante cardíaco altera a QV dos pacientes a ele submetidos, uma 

vez que há melhoria da capacidade funcional do indivíduo e reinserção em suas 

atividades cotidianas (UZARK et al., 2012; CARLANTÔNIO et al., 2015; 

KLATCHOIAN et al., 2008). 

Dessa forma, a aplicação de tecnologias, cujo objetivo é conhecer a QV 

de crianças e adolescentes transplantados e, da mesma forma, classificar a 

compreensão de pais e cuidadores, sobre os cuidados prescritos após o Txc 

cardíaco e as dificuldades vivenciadas diariamente devem ser implementadas na 

busca de identificação de fatores e causas relacionadas à diminuição da QV dos 

pacientes estudados (COPELAND et al., 2014; FEITOZA et al., 2016). 
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1.3 TECNOLOGIAS EM SAÚDE 

 

As tecnologias em saúde (TS) podem ser definidas como qualquer forma 

de ação aplicada para promover saúde. No âmbito prático, pode-se afirmar que 

existe relação direta com os pacientes, familiares, cuidadores e organização de 

sistemas biomédicos para melhor administração de cuidados em saúde (MIELKE; 

OLSCHOWSKY, 2011). 

Atualmente, o termo tecnologia em saúde representa o conjunto de 

saberes e dispositivos que traduzem a rede de relações sociais em que seus 

sujeitos promovem sua norma em sua plenitude (MIELKE; OLSCHOWSKY, 2011). 

No campo social, a aplicação de TS pode ter resultados benéficos, porém 

a tradução dos dados para a elaboração de desfechos clínicos requer testes de 

confiabilidade, segurança e efetividade nas populações e sistemas de saúde onde 

se propõe analisar (MIELKE; OLSCHOWSKY, 2011). 

A aferição de resultados e consequências das intervenções médicas na 

qualidade de vida dos pacientes normalmente gera discussão e, consequentemente, 

nos últimos anos, tem obtido enfoque da comunidade científica (ASSUMPÇÃO JR.; 

KUCZYNSK, 2010). 

As tecnologias educativas se caracterizam como uma categoria geral que 

inclui o uso de toda e qualquer forma de tecnologia relevante à educação, incluindo 

a fala humana, a escrita, a imprensa, os currículos e programas, giz e quadro-negro 

e, mais recentemente, a fotografia, o cinema, o rádio, a televisão, o vídeo, os 

computadores e a internet (SILVA, 2003). 

No cenário atual brasileiro, o desenvolvimento de tecnologias para ensino 

constitui uma tendência crescente. Em geral, está vinculado às universidades com 

projetos dirigidos à formação profissional e à educação em saúde (PADALINO; 

PERES, 2007).  

A produção de artifícios tecnológicos tem ganhado força nos cursos de 

graduação e pós-graduação em enfermagem, mas ainda é incipiente na área 

médica. A escassez de recursos, de estrutura e de materiais em grande parte dos 

serviços de saúde são fatores limitantes para a propagação desses conhecimentos, 

ficando a cargo dessa função os próprios profissionais (REBERTE; HOGA; GOMES, 

2012). 
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As metodologias ativas de aprendizagem se propõem a substituir a 

memorização e a simples transferência de informações e habilidades pela 

construção do conhecimento a partir de vivência de situações reais ou simuladas da 

prática profissional, estimulando as capacidades de análise crítica, reflexiva e 

aprendizagem (FONSECA et al., 2011).  

O pesquisador deve sempre se remeter à construção de tecnologias que 

integram o ser, o pensar e o fazer, mobilizando ações de cuidado humano 

(ERDMANN et al., 2006). 

Um dos maiores desafios relacionados ao seguimento clínico de crianças 

e adolescentes está associado a sua pouca capacidade de expressar como 

realmente estão com relação a aspectos de vida (CARLANTÔNIO et al., 2015).  

Assim, torna-se necessária a aplicação de uma escala subjetiva baseada 

na satisfação da criança, explorando os fiferentes domínios da vida, entre os quais: 

relações familiares, sociais, atividades, saúde, funções corporais e sua 

produtividade, para auxiliar na elaboração de estratégias para melhora da QV 

desses pacientes (KLATCHOIAN et al., 2008).  

Nesse sentido, o questionário Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), 

módulo para transplante, foi desenvolvido baseado em pesquisas e experiências 

clínicas com pacientes de 2 a 25 anos, submetidos ao transplante de órgãos e 

outras doenças crônicas. As escalas foram produzidas em pesquisas com grupos 

focais, entrevistas cognitivas e utilização de protocolos (WEISSBERG-BENCHELL et 

al., 2010). 

Segundo Klatchoian et al. (2008): 

 

O questionário Pediatric Quality of Life inventory (PedQL) foi desenvolvido 
para ser uma abordagem modular para aferição da QVRS pediátrica, 
integrando méritos relativos das abordagens genéricas e daquelas 
concentradas em doenças específicas, inclui autoavaliação para crianças, 
adolescentes e adultos jovens. 

 

A aplicação de questionários designados para mensurar qualidade de 

vida relacionada à saúde, por meio de interpretação de múltiplos fatores referentes 

às experiências das crianças e, concomitantemente, à percepção dos pais sobre o 

impacto do transplante é fundamental para a aferição desse parâmetro 

(KLATCHOIAN et al., 2008; WEISSBERG-BENCHELL et al., 2010). 
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Esse instrumento de avaliação poderá ser facilmente aplicado por 

profissionais da equipe multidisciplinar que fazem o seguimento do indivíduo em 

qualquer nível, seja ele hospitalar ou ambulatorial, no intuito de minimizar os danos 

relacionados a condições precárias de QV (KLATCHOIAN et al., 2008; 

WEISSBERG-BENCHELL et al., 2010). 

Crianças e adolescentes submetidos ao Txc enfrentam uma série de 

limitações determinadas pela sua rotina de tratamento, de consultas de 

acompanhamento e pela sua própria condição de saúde. 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 saúde e educação são obrigações dos 

pais e profissionais de saúde. Conhecer a qualidade de vida destes pacientes é 

importante, porque essa compreensão permite estabelecer estratégias para 

contornar problemas relacionados aos quadros de estresse e ansiedade e, dessa 

forma, com atenção e cuidados necessários, contribuir para uma vida mais saudável 

e melhor adesão ao tratamento recomendado. 
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 GERAL  

 

 Analisar a qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) de crianças, 

adolescentes e adultos jovens submetidos ao transplante cardíaco no 

Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, no período de janeiro de 2002 a 

dezembro de 2016. 

 

2.2 ESPECÍFICOS 

 

a) Descrever as características sociodemográficas e clínicas de crianças, adolescentes 

e adultos jovens receptores de enxerto cardíaco; 

b) verificar a associação entre as características sociodemográficas e clínicas dos 

pacientes com sua QV; 

c) mensurar o nível de concordância na classificação 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 verificação da QV dos pacientes submetidos ao Txc. 

Os estudos transversais são estudos epidemiológicos que se 

caracterizam pela observação direta de uma determinada quantidade planejada de 

indivíduos em uma única oportunidade (KLEIN; BLOCH, 2009). 

  

3.2 LOCAL E PERÍODO DO ESTUDO 

 

Os dados foram coletados, conforme cronograma de atividades, no 

periodo de abril a outubro de 2017. O estudo foi realizado no Ambulatório de 

transplante cardíaco pediátrico do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, 

localizado em Fortaleza - CE, hospital público que atende exclusivamente pacientes 

do Sistema Único de Saúde (SUS) e é referência em transplante cardíaco adulto e 

pediátrico do estado do Ceará e regiões Norte-Nordeste. 

 

3.3 POPULAÇÃO DO ESTUDO 

 

A população do estudo foi composta por pacientes de dois a 25 anos 

submetidos ao transplante cardíaco no Hospital de Messejana e que vêm sendo 

acompanhados regularmente no ambulatório de transplante cardíaco pediátrico, 

desde janeiro de 2002 a dezembro de 2016. 

Nesse período de 14 anos foram realizados 44 transplantes cardíacos, 

dos quais dois foram submetidos a retransplantes por disfunção do enxerto. 

Atualmente, esses pacientes são acompanhados ambulatorialmente em 

frequências variáveis, onde são submetidos a exames de rotina: hemograma, 

proteína C reativa, ureia, creatinina, enzimas hepáticas, amilase, colesterol total e 

frações, glicemia, triglicerídeos, eletrólitos, dosagem de nível sérico das medicações 

imunossupressoras administradas e sorologias para as principais infecções 

oportunistas (Citomegalovírus e Epstein-Barr) observadas em pacientes 

imunodeprimidos.   
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Foram incluídos no estudo os pacientes em seguimento regular nas 

consultas na unidade de Txc pediátrico. Excluíram-se os pacientes com idade menor 

que dois anos e maior que 25 anos (idade máxima alcançada pelo questionário), 

com tempo de Txc inferior a 6 meses, por causa do grande número de visitas à 

unidade hospitalar e a adaptação à nova prescrição de medicamentos e às 

internações hospitalares, e aqueles em  curso de internação hospitalar no período 

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

 

3.4 COLETA DE DADOS  

 

A coleta de dados teve início em abril de 2017 e foi concluída no mês de 

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

 

1. Dados sociodemográficos e clínicos dos transplantados; 

2. Questionários da qualidade de vida em pediatria versão 4.0 - PedsQL 4.0. 

 

Na primeira parte do questionário as variáreis sociodemográficas  

consideradas foram: idade, sexo, local de domicílio, escolaridade, prática de 

atividades físicas e sua frequência, filiação e grau de instrução dos citados, 

identificação dos cuidadores e seu grau de parentesco com o entrevistado. As 

variáveis clínicas contempladas foram: peso, altura, tempo de transplante, tempo de 

internação após implante do enxerto, cardiopatia de base e comorbidades 

associadas. Esses dados foram coletados dos prontuários dos pacientes. 

A idade foi categorizada nas seguintes faixas etárias: 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 Ceará 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 duração da internação foi categorizada em 

dias: até 30, de 31 a 60 e mais de 60 dias. 

Para a aplicação do PedsQL 4.0., o pesquisador responsável realizou a 

entrevista com os pacientes e seus pais/responsáveis,  imediatamente após as 

consultas no ambulatório do Txc pediátrico. 
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As informações conflitantes foram confirmadas e, em alguns casos, 

corrigidas durante a leitura do prontuário.  

 

3.5 QUESTIONÁRIO PEDSQL - VERSÃO 4.0 

 

Em 1999, Varni et al. desenvolveram o questionário PedsQL - versão 4.0, 

de rápida e fácil administração, capaz de aferir a QV de crianças saudáveis e com 

doenças crônicas.  

O PedsQL 4.0 é um instrumento modular destinado a avaliar QV de 

crianças e adolescentes (de 2 a 18 anos) e adultos jovens até 25 anos, saudáveis e 

também para aqueles com condições agudas e crônicas.  Possui versões para cinco 

faixas etárias: 2 a 4 anos, 5 a 7 anos, 8 a 12 anos, 13 a 18 anos e 18 a 25 anos. 

Apresenta, também, duas versões: uma para ser respondida pela própria 

criança/adolescente/adulto jovem e outra pelos pais ou cuidadores. Para crianças de 

2 a 4 anos, o questionário é aplicado somente aos pais. Para os pacientes que 

possuem idade maior que 18 anos, existe uma versão específica que aborda 

questões inerentes a essa faixa etária, não incluindo a versão para os pais.   

O instrumento foi validado por Klatchoian et al. (2008) e facilita a 

avaliação de risco, do estado de saúde e de resultados de tratamentos em 

populações pediátricas.  

Além disso, é uma ferramenta prática, breve e padronizada. Requer 

menos de 5 minutos para ser completada. Pode ser utilizada em comunidades, 

escolas e populações clínicas pediátricas. É multidimensional, perfaz um total de 23 

questões e avalia o entrevistado sob diferentes aspectos do seu desenvolvimento: 

emocional, social, escolar e físico. 

Os itens para todas as versões de faixas etárias são semelhantes, 

diferem apenas na linguagem apropriada para cada fase de desenvolvimento 

cognitivo. Nas instruções, pergunta-se quanto de cada item da tabela a criança tem 

apresentado no último mês. Para relatos de pacientes com idades de oito a 18 anos 

e seus pais, uma escala de resposta de cinco pontos é utilizada, onde 0 = nunca é 

um problema, 1 = quase nunca é um problema, 2 = algumas vezes é um problema, 3 

= frequentemente é um problema e 4 = sempre é um problema. Para crianças de 5 a 

7 anos, a escala foi simplificada para apenas três pontos, onde 1 = nunca é um 

problema, 2 = algumas vezes é um problema e 3 = muitas vezes é um problema; 
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cada resposta é ancorada a uma escala análoga visual com faces alegre, neutra e 

triste. Para as crianças de 2 a 4 anos, o questionário é dirigido aos pais e não possui 

modo de resposta tipo autorrelato infantil, em razão das limitações de 

desenvolvimento das crianças menores de 5 anos. Nas questões sobre 

desenvolvimento escolar constam apenas 3 itens para essa faixa etária. 

A escala é interpretada pela contagem direta de pontos obtidos pelas 

respostas dos pacientes entrevistados, através de uma escala reversa, onde os itens 

são numerados de 0 a 4 e traduzidos da seguinte forma: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 

4=0.  

Os itens são somados de forma direta e divididos pelo número de 

perguntas respondidas em cada quadro, de forma que a pontuação para QV se dá 

pela soma de todos os itens divididos pelo número de questões respondidas na 

escala. 

Os itens são distribuídos em quatro domínios: físico, emocional, social e 

ocupacional. Dentre esses podemos subdividir as pontuações encontradas em 

aspecto físico, levando-se em consideração o perfil atingido no questionário sobre o 

domínio físico e o psicossocial que engloba os demais aspectos contemplados na 

escala. 

A pontuação varia de 0 a 100 pontos no total, onde cem é a melhor 

qualidade de vida possível e zero a pior. 

Na consolidação dos dados não foram consideradas escalas não 

respondidas em mais de 50% dos seus itens. 

Dessa forma, a aferição da QV estimada pela escala utilizada no presente 

estudo é medida pela pontuação obtida nas respostas dos entrevistados. A 

decodificação dos escores é diretamente proporcional a QV dos pacientes do 

estudo, não 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 

pontuação do QV em duas categorias: 0 a 60,9 (classificada como ruim a moderada) 

e 61 a 100 (classificada como boa a ótima), tendo por base alguns autores que 

utilizaram esse instrumento (KLATCHOIAN et al., 2008; LIMA, GUERRA; LEMOS, 

2009; CARLANTÔNIO et al., 2015).  
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3.6 ANÁLISE DOS DADOS  

 

Os dados obtidos nos questionários aplicados foram tratados no Microsoft 

Excel 2011 e analisados no software Statistical Package for Social Sciences (SPSS 

versão 23.0 - Licença n◦ 10101131007), utilizando análise univariada para 

frequências e proporções simples.  

Para determinar a associação entre as variáveis sociodemográficas e 

clínicas com a variável QV foi utilizado o teste qui-quadrado ou teste exato de 

Fisher, considerando um valor de p <0,05. 

Para verificar a concordância entre as respostas dos pais e as respostas 

dos pacientes ao instrumento Qualidade de Vida, utilizou-se o teste estatístico 

denominado Coeficiente Kappa (k). Do ponto de vista conceitual, o Kappa expressa 

a proporção da concordância observada que não é devida ao acaso, em relação à 

concordância máxima que ocorreria além do acaso. Esta medida de concordância 

tem como valor máximo o 1, que representa total concordância, e os valores 

próximos e até abaixo de 0, que indicam nenhuma concordância ou que a 

concordância 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 referência de Kappa (k) 

Valor de Kappa Interpretação 

<0 Nenhuma concordância 

0-0,19 Superficial  concordância 

0,20-0,39 Razoável concordância 

0,40-0,59 Moderada concordância 

0,60-0,79 Substancial concordância 

0,80-1,00 Quase perfeita concordância 

Fonte: Elaborado peloautor. 
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3.7 ASPECTOS ÉTICOS 

 

Todos os aspectos éticos e legais do projeto foram respeitados, de acordo 

com a Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde/ Ministério da Saúde, 

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 responsável legal do paciente, aceitando a participação 

no estudo referido. Foi redigido o Termo de Assentimento, documento elaborado em 

linguagem acessível para os menores, por meio do qual, após os participantes da 

pesquisa serem devidamente esclarecidos, explicitaram sua anuência em participar 

da pesquisa, sem prejuízo do consentimento de seus responsáveis legais. 

A Carta de Anuência e o Termo de Fiel Depositário foram assinados pelo 

diretor do Hospital e pela chefia direta do setor de transplante cardíaco autorizando 

a realização da pesquisa. 

O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa do Hospital Dr. 

Carlos Alberto Studart Gomes, Parecer nº 2.051.509. 
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4 RESULTADOS  

 

A análise dos dados sociodemográficos mostrou que a maior parte dos 

pacientes era do sexo masculino (59,4%), sendo a faixa etária predominante de 13 a 

18 anos e mediana de idade de 14,8 anos.  

A maioria dos transplantados possuía ensino fundamental incompleto 

(40,6%), era residente no interior do estado do Ceará (43,8%) e tinha a mãe como 

cuidadora principal (65,6%).  

Com relação à escolaridade, dos cinco sem instrução, quatro eram 

crianças de dois a cinco anos que ainda não 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 etária escolar (Tabela 1). 

 

Tabela 1 – Características sociodemográficas dos transplantados 

acompanhados no Hospital de Messejana. Fortaleza,  

abril a setembro de 2017 

 (continua) 

VARIÁVEIS Nº % 

Faixa etária (ano)   

  2 a 4 1 3,1 

  5 a 7 3 9,4 

  8 a 12 6 18,8 

  13 a 18 12 37,5 

  19 a 25 10 31,3 

Sexo    

  Masculino   19 59,4 

  Feminino   13 40,6 
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Tabela 1 – Características sociodemográficas dos transplantados 

acompanhados no Hospital de Messejana. Fortaleza,  

abril a setembro de 2017 

 (conclusão) 

VARIÁVEIS Nº % 

Escolaridade (ano)   

  Sem instrução  5 15,6 

  Fundamental incompleto  13 40,6 

  Fundamental incompleto 4 12,5 

  Médio incompleto   10 31,3 

Local de moradia   

  Interior do Ceará   14 43,8 

  Fortaleza   13 40,6 

  Outro estado 5 15,6 

Cuidador principal   

  Mãe  21 65,6 

  Pai ou ambos 7 21,9 

  Irmão  1 3,1 

  O próprio paciente 3 9,4 

 
Fonte: Elaborada pelo autor. 

 

 

Com relaçao à duração da internação após transplante cardíaco, 37,5% 

dos pacientes permaneceram hospitalizados por 31 a 60 dias, sendo a média de 

tempo de internação de 50,1 dias (DP = 32,1 dias). Quanto ao tempo de realização 

do transplante, 62,4% haviam recebido o enxerto cardíaco há 37 ou mais meses, 

verificando-se que a média de tempo de realização do transplante foi de 49,9 meses 

(DP= 32,9 meses), sendo o menor tempo de seis meses e o maior de 132 meses 

(Tabela 2). 
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Tabela 2 – Duração da internação após transplante cardíaco e tempo de 

realização do transplante dos pacientes acompanhados no Hospital de 

Messejana. Fortaleza, abril a setembro de 2017 

VARIÁVEIS Nº % 

Duração da internação após transplante (dias)  

  Até 30  10 31,2 

  De 31 a 60  12 37,5 

  Mais de 60  10 31,2 

Tempo de transplante (meses) 

  6 a 12  8 25,0 

  13 a 36  4 12,5 

  37 a 60  10 31,2 

  > 60  10 31,2 

 

Fonte: Elaborada pelo autor. 
 
 

 

Com relação às patologias de base, houve predomínio das cardiopatias 

adquiridas, com destaque para a miocardiopatia dilatada (53,1%). A Síndrome da 

hipoplasia do VE foi a mais frequente entre as cardiopatias adquiridas (5 casos). 

Todos os portadores de cardiopatia cianótica já haviam se submetido, anteriormente, 

a pelo menos um procedimento cirúrgico cardíaco, porém com evolução 

desfavorável (Tabela 3).  
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Tabela 3 – Diagnóstico 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 hipertrófica 1 3,1 

  Endomiocardio fibroso 1 3,1 

Congênitas    

  Atresia tricúspide 1 3,1 

  Tetralogia de Fallot 1 3,1 

  Anomalia de Ebstein 2 6,3 

  Ventrículo único 3 9,4 

Síndrome da hipoplasia do VE  5 15,6 

 

Fonte: Elaborada pelo autor. 
 
 
 

A análise da pontuação do QV mostrou que 90,6% dos participantes 

obtiveram pontuação entre 61 e 100 pontos, sendo, dessa forma, considerados com 

boa QV e apenas três 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 pontuação até 60, porque não 

frequentavam escola, não exerciam atividades laborais ou tinham limitações 

relacionadas ao convívio com outras pessoas. 

No domínio físico, 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 três pacientes que ficaram abaixo do ponto de 

corte tinham comorbidades associadas, dos quais um era cadeirante e não 

respondeu os campos relacionados a esforços físicos, e os outros dois haviam saído 

recentemente de regime de internação hospitalar (Tabela 4). 
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Tabela 4 – Escore de qualidade de vida obtido pela aplicação do instrumento 

PedsQL 4.0., aos transplantados. Hospital de Messejana. Fortaleza, abril a 

setembro de 2017 

Pontuação  Nº % 

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 Físico 

  Até 60  3 9,4 

  De 61 a 100 29 90,6 

Fonte: Elaborada pelo autor. 
 

 

A análise do PedsQL 4.0 respondido pelos pais/responsáveis 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 aplicação do instrumento 

PedsQL 4.0., aos pais/responsáveis  dos transplantados. Hospital de 

Messejana. Fortaleza, abril a setembro de 2017 

Pontuação  Nº % 

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 Físico 

  Até 60  4 20,0 

  De 61 a 100 16 80,0 

Fonte: Elaborada pelo autor. 
 
 
 

Buscou-se identificar a associação entre a pontuação do QV e as 

variáveis sociodemográficas e clínicas dos pacientes transplantados, porém, tendo 

em vista o tamanho da população estudada (32 pacientes) e o elevado percentual 

de pacientes com escore de QV acima de 60 (90,6%), nenhuma variável mostrou 

associação estatisticamente significativa com a qualidade de vida (Tabela 6). 
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Tabela 6 – Qualidade de vida segundo características sociodemográficas, tipo 

de cardiopatia e tempo de transplante dos pacientes. Hospital de Messejana, 

Fortaleza, CE, 2017 

 

Variáveis  

Pontuação QV  

0 a 60 61 a 100  

N % N % p* 

Faixa etária (ano)     1,000 

  2 a 12 1 10,0 9 90,0  

  13 a 25 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  

   ≥ 5  1 9,1 10 99,9  

Tipo de cardiopatia      

  Congênita  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 concordância 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 concordância razoável, no 

entanto não houve significância estatística (Tabela 7). 

 
Tabela 7 – Concordância entre as respostas dos pais e dos pacientes 

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

 QV SEGUNDO OS PAIS  

 0 a 60 61 a 100 Total  

QV segundo os 
pacientes 

n % n % n % k= 0,23 

p= 0,264 

       

  0 a 60 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 DISCUSSÃO 

 

O Txc é a terapia de escolha para pacientes portadores de cardiopatias 

congênitas ou adquiridas que possuem falência cardíaca refratária aos tratamentos 

clínicos ou cirúrgicos (CANTER et al., 2007; HÉRVAS; VILLA, 2013; GROTENHUIS 

et al., 2017). 

O aumento do número de Txc no mundo modificou a forma de abordagem 

de determinadas doenças cardíacas antes vistas como sem possibilidade de 

tratamento na faixa etária pediátrica (MANGINI et al., 2015). 

O Txc é considerado uma cirurgia de grande porte e de alta complexidade 

e pode apresentar, além das complicações inerentes a qualquer tipo de cirurgia, 

outras de naturezas biológica, psicológica, social e espiritual. Portanto, exige 

assistência de equipe multiprofissional com capacitação específica (KOREWICKI, 

2009; SILVA, 2012).  

No presente estudo, as faixas etárias e as indicações de Txc foram 

semelhantes às encontradas por Azeka et al. (2000) e possuem o mesmo perfil 

epidemiológico do relatório anual da International Society for Heart and Lung 

Transplantation (2017). 

O elevado percentual de pacientes fora da faixa etária escolar justifica-se, 

pois a frequência à escola foi prejudicada por intercorrências relacionados ao Txc, 

que resultaram em internações prolongadas, e foi devido, também, ao isolamento 

recomendando no primeiro ano do procedimento, como forma de minimizar 

exposição e o desenvolvimento de infecções relacionadas à imunidade suprimida 

por fármacos (BERTOLETT et al., 2014). 

De acordo com Beck e Lopes (2007), a função do cuidado com a criança 

doente poucas vezes é repassada, e quando isso acontece pais ou avós assumem a 

responsabilidade. Porém, é a figura materna que lida com a fragilização e o 

sofrimento relacionados à doença e ao tratamento, fato esse comprovado no 

presente estudo, onde a mãe foi identificada como a principal cuidadora.  

O estudo feito por Feitoza et al. (2016) relata que os cuidadores têm 

dificuldade em lidar, principalmente, com o adolescente transplantado, uma vez que 

estes em muitos casos manifestam rejeição ao seguimento clínico posterior. 
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O tempo médio de internação dos pacientes foi prolongado, quase 60 

dias, com cerca de 70% dos pacientes tendo permanecido hospitalizados por mais 

de um mês. 

Os pacientes portadores de cardiopatias congênitas foram os que 

permanceram mais tempo em regime de internação hospitalar (unidade de terapia 

intensiva e enfermaria) devido a complicações diversas. 

A miocardiopatia dilatada é a forma mais comum de cardiomiopatia em 

crianças. 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 número expressivo de atendimentos e internações hospitalares na 

faixa etária pediátrica e colabora para  redução drástica na qualidade de vida dos 

pacientes.  

Mont’Alverne et al. (2012) e Copeland et al. (2014) mostraram que a 

qualidade de vida dos pacientes portadores de miocardiopatia dilatada com doença 

em fases avançadas é ruim devido às limitações e após o Txc ocorre melhora 

significativa. 

A QV de crianças portadores de cardiopatias congênitas, de acordo com 

Bertolett et al. (2014), é insatisfatória, pois a doença provoca limitação física, 

comportamentos de superproteção e restrições desnecessárias quando comparados 

a populações pediátricas de mesma faixa etária livres de doenças. 

O transplante cardíaco na população pediátrica tem incrementado a 

sobrevida dos pacientes portadores de cardiopatias complexas ou cardiomiopatias 

refratárias (SILVA; CARVALHO, 2012). 

Concomitante ao advento transplante cardíaco, os pacientes 

experimentam melhora em sua qualidade de vida, uma vez que após alguns meses 

já são capazes de realizar tarefas que antes não eram facilmente executáveis 

(KOREWICKI, 2009). 

O incremento do bem-estar é tão significativo que os escores atingidos 

pelos pacientes transplantados chegam a ser correspondentes aos escores 

encontrados em populações pediátricas saudáveis (HERVÁS; VILLA, 2013). Tal fato 

pôde ser comprovado na presente pesquisa, em que 90,6% dos transplantados 

tiveram a pontuação do QV acima de 60, considerada satisfatória, e todos relataram 

melhora em algum aspecto da rotina diária. 
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No trabalho conduzido por Hérvas & Villa (2013), os pacientes pediátricos 

submetidos ao transplante de órgãos sólidos, dentre estes fígado, rim e coração, 

obtiveram escores de QV semelhantes aos de populações saudáveis.   

O domínio psicossocial, que envolve atividades escolares, convívio 

familiar e sentimentos, apesar de relevante, mostrou piores resultados em relação 

ao domínio físico, em que mais de 90% dos transplantados obtiveram pontuação 

acima de 60.  

O desempenho inferior no domínio psicossocial pode ser devido ao fato 

de alguns ainda se encontrarem em regime recluso, com diminuição significativa do 

convívio social ou, em outros casos, por não estarem frequentando a escola. 

No presente estudo, evidenciou-se pontuação satisfatória de QV 

semelhante entre os sexos, as faixas etárias, a escolaridade, os tipos de cardiopatia 

e o tempo de transplante, não havendo associação estatisticamente significativa 

entre a pontuação do QV e essas variáveis.  

Tal fato pode ser secundário ao pequeno tamanho da amostra, problema 

verificado também em outras pesquisas disponíveis na literatura científica que 

abordam populações pediátricas submetidas ao Txc normalmente reduzidas em 

número (BROSIG et al., 2006; FEITOZA et al., 2016). 

Assim como no trabalho de Uzark et al. (2012), na presente pesquisa, não 

se encontrou correlação significativa entre os escores psicossocial, físico e QV com 

variáveis como tempo de transplante e características sociodemográficas.  Embora o 

nível de concordância na classificação da QV entre os pacientes transplantados e 

seus pais tenha sido classificado como razoável, não houve significância estatística.  

Os fatores de risco para pontuações ruins no domínio psicossocial 

precisam ser detectadas e abordadas. Medicações, cicatriz cirúrgica e a incerteza 

com relação ao futuro são realidades inevitáveis para o paciente transplantado e 

podem criar estresse em todo o grupo familiar. Os achados do estudo enfatizam a 

importância da avaliação rotineira da QV em pacientes acompanhados 

ambulatorialmente.  
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6 CONCLUSÃO 

 

O transplante cardíaco tem como um de seus principais objetivos 

assegurar a sobrevida e contribuir para que as práticas cotidianas sejam exercidas 

com resistência e frequência. 

Este estudo buscou analisar a qualidade de vida relacionada à saúde de 

crianças e adolescentes e adultos jovens submetidos ao transplante  cardíaco em 

hospital de referência no estado do Ceará. 

O primeiro desafio de designar QV é conceituá-la de maneira clara. Até o 

momento, percebe-se a dificuldade em avaliar essa condição, pois sob a insígnia de 

QV jazem as mais variadas concepções, desde a capacidade física até o 

desempenho social, passando por ideias subjetivas de bem-estar e inserção social 

satisfatória num contexto cultural. 

A QV é multifatorial e, além de autoestima e bem-estar social, inclui vários 

outros elementos como capacidade funcional, estado emocional, nível de interação 

social, atividade intelectual, autocuidado, suporte familiar, atividade diária, emprego 

e satisfação com o ambiente em que se vive. 

O estudo abordou a QV dos pacientes submetidos ao transplante 

cardíaco com base na aplicação do instrumento PedsQL 4.0, selecionado dentre 

tantos outros pela sua objetividade e facilidade de interpretação dos questionários 

por populações pediátricas, adolescentes, adultos jovens, pais e cuidadores com 

bom nível intelectual ou baixo letramento.  

É possível concluir que a realização do transplante cardíaco teve um 

impacto positivo na QV da população estudada, pois os resultados demonstraram 

que a maior parte dos pacientes apresentou qualidade de vida satisfatória, 

verificando-se melhor desempenho no domínio físico do que no psicossocial.  

Em relação às limitações do estudo, destaca-se como principal, o 

pequeno número de pacientes transplantados que compôs a amostra da pesquisa, 

fator que pode ter contribuído para a não verificação de associação estatisticamente 

significante entre a QV e as caraterísticas clínicas e sociodemográficas dos 

participantes. No entanto, ressalta-se que essa amostra representava todo o grupo 

de pacientes submetidos ao transplante cardíaco do Hospital Dr. Carlos Alberto 

Studart Gomes - Hospital do Coração de Messejana, Centro de Referência em Txc 

para as regiões Norte-Nordeste. 
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Diante do exposto, fazem-se as seguintes recomendações: 

 

 Realização de outras pesquisas, utilizando abordagem qualitativa, 

empregando técnicas de grupo focal, entrevista aprofundada, que permitem 

apreender as suas particularidades e experiências individuais, 

 Estabelecimento de estratégia educacional em nível ambulatorial, buscando 

enfocar a necessidade de adesão à rotina escolar e provendo orientações 

sobre o excesso de restrição imposta pelos familiares e cuidadores; 

 Suporte psicossocial e psiquiátrico para esta população. 

 

Este estudo permitiu avaliar quantitativamente a QV dos pacientes 

transplantados por meio da aplicação de um instrumento que auxiliará no incremento 

da assistência já oferecida no serviço e fomentar o uso de tecnologias que auxiliam 

na prevenção de complicações futuras e formação de grupos de interesse na 

investigação e ampliação dos estudos em qualidade de vida frente ao transplante 

cardíaco pediátrico. 
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APÊNDICES 

 



 

 

APÊNDICE A – Ficha Individual de Coleta de Dados 

 

NOME:________________________ IDADE:_______ DN: _/____/__ 

SEXO:_________ ESCOLARIDADE:____________ 
PESO:_________ 

ALTURA:_______ 

MORADIA:_____________________________________________________

______________________________________________________________ 

TELEFONE:____________________ CUIDADOR:____________________ 

FILIAÇÃO:   

PAI:___________________________ ESCOLARIDADE:________________ 

MÃE:__________________________ ESCOLARIDADE:________________ 

ATIVIDADE FÍSICA: 

________________ 

FREQUÊNCIA:__________________

______________________________ 

CARDIOPATIA DE BASE: 

____________________________________________________ 

DATA DO TRANSPLANTE: 

___/___/____ 

ALTA PÓS-TRANSPLANTE: 

___/___/___ 

MEDICAÇÕES EM USO: 

______________________________________________________________

_____________________________________________________________ 

OUTRAS COMORBIDADES: 

______________________________________________________________ 

 



 

 

APÊNDICE B – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

 

Título da Pesquisa: Avaliação da Qualidade de Vida de Pacientes Pediátricos 

Submetidos a Transplante Cardíaco 

Orientadora: Nádia Maria Girão Saraiva de Almeida 

Nome do Pesquisador: Pedro Emanuel Barros Tavares 

1. Natureza da pesquisa: o(a) sr(a) está sendo convidado(a) a participar desta 

pesquisa que tem como finalidade a avaliação da qualidade de vida de crianças e 

adolescentes submetidos a transplante cardíaco acompanhados no serviço de 

transplante pediátrico do Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes. 

2. Participantes da pesquisa: A população-alvo do estudo serão os pacientes  de 

2 a 25 anos submetidos a transplante cardíaco. 

3. Envolvimento na pesquisa: ao participar deste estudo, o(a) sr(a) permitirá que o  

pesquisador preencha um questionário de avaliação 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 prejuízo para o(a) sr(a). Sempre que quiser 

poderá pedir mais informações sobre a pesquisa através do telefone do 

pesquisador do projeto e, se necessário, através do telefone do Comitê de Ética 

em Pesquisa.  

4. Sobre as entrevistas: a entrevista consistirá unicamente no preenchimento de 

questionário com itens objetivos que deverão ser marcados pelos próprios 

pacientes que já tiverem condições de preenchimento e, da mesma forma, será 

submetido aos pais de crianças menores de 2 anos. 

5. Riscos e desconforto: a participação nesta pesquisa não traz complicações 

legais. (especificar aqui possíveis riscos e desconfortos gerados durante a 

pesquisa). Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios 

da Ética em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolução nº 196/96 do 

Conselho Nacional de Saúde. Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos 

à sua dignidade. 

6. Confidencialidade: todas as informações coletadas neste estudo são 

estritamente confidenciais. Somente o pesquisador e a orientadora terão 

conhecimento dos dados. 



 

 

7. Benefícios: ao participar desta pesquisa, o(a) sr(a) não terá nenhum benefício 

direto. Entretanto, esperamos que este estudo traga informações importantes 

sobre a qualidade de vida dos pacientes estudados, de forma que o 

conhecimento que será construído a partir desta pesquisa possa nos orientar no 

sentido de melhorar fatores que porventura sejam prejudiciais, onde o 

pesquisador se compromete a divulgar os resultados obtidos.  

8. Pagamento: o(a) sr(a) não terá nenhum tipo de despesa para participar desta 

pesquisa, bem como nada será pago por sua participação. 

Após estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre 

para participar desta pesquisa. Portanto preencha, por favor, os itens que se 

seguem. 

Obs: Não assine esse termo se ainda tiver dúvida a respeito. 

 

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e 

esclarecida, manifesto meu consentimento em participar da pesquisa. Declaro que 

recebi cópia deste termo de consentimento e autorizo a realização da pesquisa e a 

divulgação dos dados obtidos neste estudo. 

___________________________ 

Nome do Participante da Pesquisa 

______________________________ 

Assinatura do Participante da Pesquisa 

__________________________________ 

Assinatura do Pesquisador 

___________________________________ 

Assinatura do Orientador 

 

Pesquisador Principal: PEDRO TAVARES  TELEFONE: (85)99764.1446 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ANEXOS 

 



 

 

ANEXO A – Termo de Autorização do Uso do Construto 

  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  



 

 

 
 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 



 

 

 
  



 

 

 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 
 



 

 

 
 
 
 



 

 

 
 
 
 



 

 

ANEXO B – Parecer Consubstanciado do CEP 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

  



 

 

 

 

 



 

 

 

  



 

 

ANEXO C – Questionário PEDSQL - Versão 4.0 

 

 
 
  



 

 

 

  



 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

ANEXO D – Termo de Fiel Depositário 

 

 

 



 

 

ANEXO E – Termo de Anuência 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


