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Abstract

Introduc� on: Tetralogy of Fallot is the most common 
cyano� c congenital heart disease. Improvements in the 
treatment of this condi� on have increased the long-term 
survival of these children, enabling them to integrate 
normally into the community. The aim of this study was 
to determine how children and adolescents with repaired 
tetralogy of Fallot evaluate their quality of life and to com-
pare it with healthy Portuguese children and adolescents.
Methods: Fi� y-nine consecu� ve pa� ents treated by com-
plete repair of tetralogy of Fallot in a group III na� onal 
hospital between 1 January 2000 and 31 December 2008 
were selected. The KIDSCREEN-27 ques� onnaire was 
completed exclusively by pa� ents during consulta� ons or 
by telephone or e-mail between 2 February and 4 March 
2015.
Results: Forty-three pa� ents were included. Mean survi-
val a� er surgical correc� on was 10.1 years, maximum 13.8 
years and minimum 7.2 years. Overall health-related qua-
lity of life scores were similar to those of healthy children, 
with no age or gender diff erences. Physical well-being was 
adversely aff ected by previous pallia� ve surgery and older 

age at � me of repair.
Discussion: Children and adolescents with repaired tetra-
logy of Fallot present excellent survival a� er surgical repair 
and their quality of life is very similar to that of their heal-
thy peers.

Keywords: Adolescent; Child; Quality of Life; Surveys and 
Ques� onnaires; Tetralogy of Fallot/surgery; 

Introdução

A tetralogia de Fallot (TOF) é a doença cardíaca congé-
nita cianó� ca mais comum, ocorrendo em três a seis 
crianças por cada 10 000 nascimentos, sendo respon-
sável por cerca de um terço de todas as doenças car-
díacas congénitas em doentes com menos de 15 anos 
e afetando mais o sexo masculino.1 Esta patologia tem 
como caracterís� cas uma grande comunicação inter-
ventricular, a aorta a cavalgar o septo interventricular, 
uma obstrução da câmara de saída e uma hipertrofi a do 
ventrículo direito.2

Desde o primeiro procedimento palia� vo, em novembro 
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Resumo

Introdução: A tetralogia de Fallot é a doença cardíaca congénita cianó� ca mais comum. Devido ao desenvolvimento médico, a 
sobrevivência destas crianças é elevada, crescendo normalmente integradas na comunidade escolar e social. O obje� vo deste 
estudo foi conhecer como as crianças e adolescentes subme� dos a reparação de tetralogia de Fallot avaliam a sua qualidade 
de vida e compará-la com a de crianças e adolescentes saudáveis da população portuguesa.
Métodos: Foram selecionados 59 doentes consecu� vos subme� dos a reparação total de tetralogia de Fallot num hospital 
nacional do grupo III entre 1 de janeiro de 2000 e 31 de dezembro de 2008. O ques� onário KIDSCREEN-27 foi completado 
exclusivamente pelos doentes, durante a consulta, por contacto telefónico ou por correio eletrónico entre 2 de fevereiro e 4 de 
março de 2015 e os seus resultados comparados com crianças e adolescentes saudáveis da população portuguesa.
Resultados: Foram incluídos 43 doentes. O tempo médio de sobrevivência após a correção cirúrgica foi de 10,1 anos, com um 
máximo de 13,8 anos e mínimo de 7,2 anos. Os scores globais de qualidade de vida relacionada com a saúde foram semelhan-
tes aos das crianças saudáveis, não exis� ndo diferenças quanto ao género ou idade. O bem-estar � sico foi afetado adversa-
mente por cirurgias palia� vas prévias e pela maior idade quando da reparação completa.  
Discussão: Crianças e adolescentes subme� dos a reparação da tetralogia de Fallot apresentam uma elevada sobrevivência após 
a cirurgia reparadora e possuem uma qualidade de vida muito semelhante à dos seus pares saudáveis. 

Palavras-chave: Adolescente; Criança; Inquéritos e Ques� onários; Qualidade de Vida; Tetralogia de Fallot/cirurgia
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de 1944,3 o diagnós� co, tratamento cirúrgico e cuidados 
pós-operatórios evoluíram bastante, resultando numa 
mortalidade operatória de cerca de 2,5%4 e taxas de 
sobrevivência até à idade adulta de cerca de 80-90%.5 
Tradicionalmente, os recém-nascidos e lactentes com 
crises cianó� cas eram subme� dos a uma cirurgia palia-
� va inicial através de uma anastomose sistémico-pul-
monar e num segundo tempo à correção defi ni� va. Os 
avanços no controlo peri-operatório de lactentes com 
cardiopa� a congénita e consequente diminuição do 
risco operatório resultaram numa tendência crescente 
para a intervenção reparadora precoce, sem paliação 
prévia.   
Apesar da baixa mortalidade e excelente sobrevivência, 
uma elevada percentagem destes doentes apresenta 
lesões residuais, principalmente insufi ciência pulmonar, 
que ao fi m de alguns anos poderá levar a dilatação 
ventricular direita acompanhada por vezes de disfun-
ção ventricular, exis� ndo um substrato potencial para 
o desenvolvimento de sintomas e até morte súbita na 
idade adulta.6 No entanto, estas aparentes limitações 
funcionais parecem ser rela� vamente tardias, exis� ndo 
estudos que descrevem uma excelente condição clínica 
e capacidade funcional normal em crianças e adolescen-
tes subme� dos a reparação de TOF.7

Com a crescente melhoria da sobrevida desta e de 
outras doenças pediátricas crónicas, tem-se assis� do ao 
desenvolvimento e u� lização de medidas da qualidade 
de vida relacionada com a saúde (QVRS) em crianças, 
não só para avaliar a qualidade de vida como também 
para perceber as necessidades futuras de acompanha-
mento, emergindo a qualidade de vida como um foco 
fundamental em cuidados de saúde abrangentes.8

Para a Organização Mundial de Saúde, a saúde é o bem-
-estar � sico, mental e social e não apenas a ausência de 
doença, defi nindo qualidade de vida (QV) como a perce-
ção do individuo da sua posição na vida, no contexto da 
cultura e sistema de valores em que vive e em relação 
com os seus obje� vos, expecta� vas e padrões.9,10 Foi 
proposto o termo qualidade de vida rela� va à saúde 
(QVRS) para diferenciar o conceito mais geral de quali-
dade da vida das dimensões mais específi cas relaciona-
das com o estado e cuidados de saúde, uma perceção 
subje� va e de carácter mul� dimensional que ultrapassa 
o modo obje� vo como o profi ssional de saúde avalia a 
presença ou ausência de doença.11 A iden� fi cação de 
crianças com um nível baixo de bem-estar e uma saúde 
debilitada é mais importante do que em adultos, uma 
vez que as crianças são incapazes de se proteger e esca-
par de condições de vida desfavoráveis.12 A avaliação da 
qualidade de vida permite iden� fi car os grupos de risco 
e auxiliar na defi nição do peso associado a cada doença 

ou incapacidade específi cas.13 Daí ser muito importante, 
em estudos clínicos, complementar as avaliações de 
sobrevivência, resíduos ou sequelas funcionais, com a 
avaliação da qualidade de vida. Para além dos bene� cios 
clínicos, os profi ssionais de saúde devem tentar perce-
ber os bene� cios a longo prazo da cirurgia na perspe� va 
dos doentes e qual o impacto da doença e dos resulta-
dos do tratamento em termos socioeconómicos.
Nos úl� mos 30 anos têm-se mul� plicado os estudos 
sobre QVRS em adultos e construído instrumentos para 
a sua avaliação através de ques� onários que incorpo-
ram vários domínios, embora em crianças e adoles-
centes estes trabalhos ainda sejam pouco comuns e 
desenvolvidos sobretudo a par� r do novo milénio.14 É 
neste contexto que surge um esforço colabora� vo da 
União Europeia, inicialmente incorporando apenas 13 
países, mas que rapidamente se expandiu de modo 
a ser validado de um modo transcultural estandardi-
zado, tendo como resultado o inquérito KIDSCREEN 
(KS).13,15,16 Em Portugal existem poucos estudos que ava-
liem a qualidade de vida de crianças e adolescentes com 
doenças crónicas, incluindo cardiopa� as congénitas, e 
que tenham u� lizado um ques� onário validado para a 
população-alvo. O KS-27 é um instrumento válido, fi ável 
e sensível a es� mar a perceção da QV entre os 8 e os 18 
anos, de língua portuguesa e compa� vel com a nossa 
cultura.13,17 
O obje� vo principal deste estudo foi conhecer como 
as crianças e adolescentes subme� dos a reparação de 
TOF num hospital nacional do grupo III avaliam a sua 
qualidade de vida e compará-la com a de crianças e 
adolescentes da população em geral.

 Métodos  

Seleção de doentes
Foram selecionados 59 doentes consecu� vos subme� -
dos a reparação total de tetralogia de Fallot, entre 1 de 
janeiro de 2000 e 31 de dezembro de 2008 num hospital 
nacional do grupo III. Este intervalo de datas foi escolhido 
por corresponder à faixa etária adequada para estudo à 
data do seguimento. 
Um dos doentes morreu por baixo débito cardíaco 
no pós-operatório imediato (mortalidade hospitalar de 
1,7%). Dos 58 sobreviventes, dois doentes foram excluí-
dos pela idade (68 e 36 anos) na data do seguimento, 
quatro por questões linguís� cas e seis por incapacidade 
para responder ao inquérito devido a atraso no desen-
volvimento intelectual associado a patologia sindrómica.
O estudo foi aprovado pela Comissão de É� ca do hospital. 
Os pais foram devidamente informados sobre o obje� vo 
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e conteúdo do estudo, telefónica ou pessoalmente, e foi 
ob� do consen� mento informado de todos. A informação 
clínica complementar foi ob� da através dos processos 
clínicos dos doentes ou dos seus cardiologistas. Numa 
primeira fase, os 46 doentes e os seus pais foram contac-
tados por telefone, para uma breve explicação do estudo, 
tendo-lhes sido perguntado se aceitavam responder ao 
ques� onário e, em caso afi rma� vo, se responderiam por 
telefone, correio eletrónico ou em consulta. Três doen-
tes não voltaram a responder aos contactos, tendo sido 
possível completar o seguimento em 43 doentes (93,5% 
da amostra). 
Os ques� onários foram completados exclusivamente 
pelos doentes entre 2 de fevereiro e 4 de março de 2015, 
telefonicamente por 15, através de correio eletrónico 
por quatro, tendo os restantes 24 optado pela resposta 
durante uma consulta.

Ques� onário
O projeto “Proteção e Promoção da Qualidade de Vida 
Relacionada com a Saúde em Crianças e Adolescentes 
– uma perspe� va Europeia de Saúde Pública”, desig-
nado abreviadamente por KIDSCREEN, foi fi nanciado 
pela Comissão Europeia (CE). Os ques� onários KS são 
de natureza genérica, aplicáveis em diferentes contextos 
nacionais e culturais, sa� sfazendo os padrões de quali-
dade internacionais e fornecem medidas prá� cas para 
que clínicos e inves� gadores, através de um conjunto de 
questões estandardizadas, avaliem o bem-estar e a saúde 
subje� va (QVRS), tanto de crianças e adolescentes sau-
dáveis, como dos que apresentam uma condição crónica, 
para os quais é fundamental avaliar também aspetos 
específi cos da doença.15,16 Após validação para portu-
guês, vários estudos revelam que os dados portugueses 
são consistentes com os resultados dos outros países 
europeus.17 
O ques� onário KS existe em três variantes - KS-52, KS-27 
e KS-10 -, tendo sido selecionado o KS-27,13 uma versão 
de dimensão intermédia com boa diferenciação e um 
mínimo de perda de informação em relação à versão 
mais longa, com excelentes propriedades psicométricas, 
podendo ser completado num tempo rela� vamente 
curto (cerca de 10-15 minutos), o que o torna adequado 
para ser usado numa consulta convencional e assim ser o 
mais adequado para uso em inves� gação clínica. O KS-27 
apresenta cinco dimensões ou domínios de � po Rasch, 
cada um com quatro a sete itens, tendo cada item cinco 
possibilidades de resposta ordinal em forma de escala de 
Likert.13 
As cinco dimensões são: 
- Bem-estar � sico, que avalia a a� vidade � sica, a vitali-
dade e energia ou como se sente em relação à sua saúde;

- Bem-estar psicológico, que explora as emoções, a 
autoes� ma e os sen� mentos, tais como alegria e sa� sfa-
ção ou depressão, tristeza e solidão; 
- Autonomia e relação com os pais, que mede a qualidade 
da relação entre a criança / adolescente e os seus pais, 
avalia o seu nível de autonomia e de recursos económi-
cos; 
- Suporte social e grupo de pares, que deteta a qualidade 
das relações sociais e das interações, bem como o apoio 
recebido pelos amigos; 
- Ambiente escolar, que explora a perceção da criança / 
adolescente das suas capacidades cogni� vas, aprendiza-
gem, concentração e sen� mentos pela escola.

Análise esta� s� ca
As caracterís� cas da amostra foram descritas por medi-
das de tendência central e de dispersão de acordo com 
a distribuição da amostra. Foi calculado o score global KS 
e os scores médios para cada um dos cinco domínios do 
ques� onário, que em seguida foram computados em per-
centagens “T” de acordo com as instruções dos autores 
– score máximo do doente subtraído do score mínimo do 
doente a dividir pelo score máximo possível subtraído do 
score mínimo do doente –,16,18 aconselhado para compa-
rações de resultados entre amostras de diferentes países. 
Foram feitas comparações entre grupos de acordo com a 
sua distribuição; entre distribuições normais com testes 
t de Student e entre amostras não paramétricas com 
o teste de Mann-Whitney. Variáveis categóricas foram 
comparadas através do teste de qui-quadrado ou teste 
exato de Fisher, dependendo da dimensão das amostras. 
Os scores de jovens saudáveis da população portuguesa 
foram ob� dos através de pesquisa bibliográfi ca19,20 e de 
uma amostra de 27 adolescentes com tetralogia de Fallot 
de Porto Alegre, Brasil.21

A fi abilidade e consistência interna do ques� onário foram 
testadas através do alfa de Cronbach. As correlações 
lineares entre o score KS e variáveis con� nuas foram 
testadas pelo teste de Pearson. Os modelos predi� vos 
mul� variados foram testados através de regressão logís-
� ca stepwise para o score global e cada um dos cinco 
domínios. 
Os resultados foram considerados esta� s� camente signi-
fi ca� vos quando o valor de p calculado foi inferior a 0,05. 
A análise de dados foi realizada com recurso ao so� ware 
esta� s� co SPSS, versão 17.0.22 

Resultados

Completaram o ques� onário 43 doentes, dos quais 18 
eram do género feminino e 25 do género masculino. O 
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de 1944,3 o diagnós� co, tratamento cirúrgico e cuidados 
pós-operatórios evoluíram bastante, resultando numa 
mortalidade operatória de cerca de 2,5%4 e taxas de 
sobrevivência até à idade adulta de cerca de 80-90%.5 
Tradicionalmente, os recém-nascidos e lactentes com 
crises cianó� cas eram subme� dos a uma cirurgia palia-
� va inicial através de uma anastomose sistémico-pul-
monar e num segundo tempo à correção defi ni� va. Os 
avanços no controlo peri-operatório de lactentes com 
cardiopa� a congénita e consequente diminuição do 
risco operatório resultaram numa tendência crescente 
para a intervenção reparadora precoce, sem paliação 
prévia.   
Apesar da baixa mortalidade e excelente sobrevivência, 
uma elevada percentagem destes doentes apresenta 
lesões residuais, principalmente insufi ciência pulmonar, 
que ao fi m de alguns anos poderá levar a dilatação 
ventricular direita acompanhada por vezes de disfun-
ção ventricular, exis� ndo um substrato potencial para 
o desenvolvimento de sintomas e até morte súbita na 
idade adulta.6 No entanto, estas aparentes limitações 
funcionais parecem ser rela� vamente tardias, exis� ndo 
estudos que descrevem uma excelente condição clínica 
e capacidade funcional normal em crianças e adolescen-
tes subme� dos a reparação de TOF.7

Com a crescente melhoria da sobrevida desta e de 
outras doenças pediátricas crónicas, tem-se assis� do ao 
desenvolvimento e u� lização de medidas da qualidade 
de vida relacionada com a saúde (QVRS) em crianças, 
não só para avaliar a qualidade de vida como também 
para perceber as necessidades futuras de acompanha-
mento, emergindo a qualidade de vida como um foco 
fundamental em cuidados de saúde abrangentes.8

Para a Organização Mundial de Saúde, a saúde é o bem-
-estar � sico, mental e social e não apenas a ausência de 
doença, defi nindo qualidade de vida (QV) como a perce-
ção do individuo da sua posição na vida, no contexto da 
cultura e sistema de valores em que vive e em relação 
com os seus obje� vos, expecta� vas e padrões.9,10 Foi 
proposto o termo qualidade de vida rela� va à saúde 
(QVRS) para diferenciar o conceito mais geral de quali-
dade da vida das dimensões mais específi cas relaciona-
das com o estado e cuidados de saúde, uma perceção 
subje� va e de carácter mul� dimensional que ultrapassa 
o modo obje� vo como o profi ssional de saúde avalia a 
presença ou ausência de doença.11 A iden� fi cação de 
crianças com um nível baixo de bem-estar e uma saúde 
debilitada é mais importante do que em adultos, uma 
vez que as crianças são incapazes de se proteger e esca-
par de condições de vida desfavoráveis.12 A avaliação da 
qualidade de vida permite iden� fi car os grupos de risco 
e auxiliar na defi nição do peso associado a cada doença 

ou incapacidade específi cas.13 Daí ser muito importante, 
em estudos clínicos, complementar as avaliações de 
sobrevivência, resíduos ou sequelas funcionais, com a 
avaliação da qualidade de vida. Para além dos bene� cios 
clínicos, os profi ssionais de saúde devem tentar perce-
ber os bene� cios a longo prazo da cirurgia na perspe� va 
dos doentes e qual o impacto da doença e dos resulta-
dos do tratamento em termos socioeconómicos.
Nos úl� mos 30 anos têm-se mul� plicado os estudos 
sobre QVRS em adultos e construído instrumentos para 
a sua avaliação através de ques� onários que incorpo-
ram vários domínios, embora em crianças e adoles-
centes estes trabalhos ainda sejam pouco comuns e 
desenvolvidos sobretudo a par� r do novo milénio.14 É 
neste contexto que surge um esforço colabora� vo da 
União Europeia, inicialmente incorporando apenas 13 
países, mas que rapidamente se expandiu de modo 
a ser validado de um modo transcultural estandardi-
zado, tendo como resultado o inquérito KIDSCREEN 
(KS).13,15,16 Em Portugal existem poucos estudos que ava-
liem a qualidade de vida de crianças e adolescentes com 
doenças crónicas, incluindo cardiopa� as congénitas, e 
que tenham u� lizado um ques� onário validado para a 
população-alvo. O KS-27 é um instrumento válido, fi ável 
e sensível a es� mar a perceção da QV entre os 8 e os 18 
anos, de língua portuguesa e compa� vel com a nossa 
cultura.13,17 
O obje� vo principal deste estudo foi conhecer como 
as crianças e adolescentes subme� dos a reparação de 
TOF num hospital nacional do grupo III avaliam a sua 
qualidade de vida e compará-la com a de crianças e 
adolescentes da população em geral.

 Métodos  

Seleção de doentes
Foram selecionados 59 doentes consecu� vos subme� -
dos a reparação total de tetralogia de Fallot, entre 1 de 
janeiro de 2000 e 31 de dezembro de 2008 num hospital 
nacional do grupo III. Este intervalo de datas foi escolhido 
por corresponder à faixa etária adequada para estudo à 
data do seguimento. 
Um dos doentes morreu por baixo débito cardíaco 
no pós-operatório imediato (mortalidade hospitalar de 
1,7%). Dos 58 sobreviventes, dois doentes foram excluí-
dos pela idade (68 e 36 anos) na data do seguimento, 
quatro por questões linguís� cas e seis por incapacidade 
para responder ao inquérito devido a atraso no desen-
volvimento intelectual associado a patologia sindrómica.
O estudo foi aprovado pela Comissão de É� ca do hospital. 
Os pais foram devidamente informados sobre o obje� vo 
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ques� onário foi preenchido durante consulta, por tele-
fone ou correio eletrónico, como descrito, sendo os sco-
res globais testados através do teste Fisher qui-square, 
não exis� ndo diferença signifi ca� va nos scores ob� dos 
entre os três métodos (p = 0,363). A validade e consis-
tência interna do ques� onário aplicado a esta amostra 
foram testadas por meio do teste alfa de Cronbach, 
com um resultado global de 0,922 e resultados parciais 
(se dimensão excluída) respe� vamente de bem-estar 
� sico 0,870, bem-estar psicológico 0,787, autonomia e 
relação com pais 0,802, suporte social 0,816 e escola 
de 0,820. 
Os resultados do estudo serão apresentados cronolo-
gicamente, como é habitual nos estudos com amostras 
cirúrgicas consecu� vas. Inicialmente, revelaremos a 
demografi a da amostra e suas relações com as variáveis 
cirúrgicas e em seguida mostraremos os resultados do 
seguimento e a análise dos scores KIDSCREEN. 
A média de idades na data da operação corre� va foi de 
3,7 anos (mediana 3,3 anos), sendo as meninas opera-
das cerca de seis meses mais tarde do que os rapazes 
(medianas 2,8 vs 3,4 anos; p = 0,056), tendo 75% dos 
pacientes sido operados antes dos 5 anos de idade 
(Tabela 1).
Vinte e um doentes (48,8%) foram subme� dos a uma 
ou mais cirurgias palia� vas prévias, com realização de 
anastomose de Blalock-Taussig, com ou sem arterio-
plas� a pulmonar no contexto clínico de crises hipóxicas. 
Não exis� u nestes doentes diferenças em relação ao 
género, mas verifi cou-se que eram signifi ca� vamente 
mais velhos do que os doentes subme� dos primaria-
mente a reparação completa (p < 0,001).
Não houve mortes no seguimento. O tempo médio de 
sobrevivência decorrido após a correção cirúrgica foi de 
10,1 anos, com um máximo de 13,8 anos e mínimo de 
7,2 anos. Vinte e seis doentes (60,5%) encontravam-se 

em classe funcional 0 da New York Heart Associa� on 
(NYHA) e os restantes 17 (39,5%) em classe funcional I, 
não exis� ndo diferenças esta� s� camente signifi ca� vas 
na classe funcional entre os géneros (Tabela 1). Nenhum 
dos doentes toma medicação cardiovascular.
À data do seguimento, a mediana da idade era de 13,4 
anos, sendo a mediana da idade dos rapazes (13,3 anos) 
inferior à das raparigas (14,2 anos), refl e� ndo a idade 
tendencialmente mais baixa dos primeiros à data da cor-
reção cirúrgica (Tabela 1). A amostra incluiu 12 crianças 
com menos de 12 anos. 
As médias e desvio padrão dos scores KS global e por 
domínios encontram-se referidos na Tabela 2. 
Na comparação entre géneros (Tabela 3) não existem 
diferenças signifi ca� vas no score global. Na dimensão 
bem-estar psicológico, os meninos apresentaram scores 
signifi ca� vamente mais elevados (p = 0,014) refl e� ndo 
as classifi cações dos itens maior sensação de felicidade 
(p = 0,035) e ausência de períodos de inação (p = 0,035). 
Embora não esta� s� camente signifi ca� vo, encontramos 
uma tendência para os meninos também pontuarem 
mais nos itens períodos de diversão (p = 0,054) e melhor 
humor (p = 0,064). Não foram encontradas diferenças 
signifi ca� vas nos restantes domínios. 
Não se encontraram diferenças esta� s� camente signifi -
ca� vas no score KS global ou nas diferentes dimensões 
entre o grupo de doentes com cirurgia palia� va prévia e 
os subme� dos a correção primária. No entanto, em rela-
ção à dimensão bem-estar � sico os resultados parece-
ram sugerir alguma diferença, embora esta� s� camente 
não signifi ca� va (Tabela 3). Em dois dos cinco itens 
desta dimensão, os doentes subme� dos primariamente 
a reparação completa � veram melhor performance 
na capacidade de correr (p = 0,023) e marginalmente, 
embora sem signifi cância esta� s� ca, no grau de a� vi-
dade � sica desempenhada (p = 0,063). 

NYHA - New York Heart Associa� on.

Tabela 1. Caracterização da amostra por género

Masculino Feminino p

Total (n) 25 18

Cirurgia palia� va (n) 11 10 0,540 

Correção primária (n) 14 8 0,540

Idade na cirurgia corre� va* (anos) 2,8 3,4 0,056 

Idade na data do estudo* (anos) 13,3 14,2 0,063

Classe funcional NYHA 0 (n) 17 9 0,236

Classe funcional NYHA I (n) 8 9 0,236
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DP - desvio-padrão; QVRS - qualidade de vida relacionada com a saúde.

* A um valor mais elevado corresponde uma maior qualidade de vida; para explicação do que cada dimensão avalia, ver Métodos

Tabela 2. Score global KIDSCREEN-27 e por domínios de QVRS

Média (DP)* 
Score máximo 

ob� do na 
amostra

Score máximo 
possível

Score mínimo 
ob� do na 
amostra

Score mínimo 
possível T médio

KIDSCREEN-27 114,41 (11,46) 135 135 76 27

Bem-estar � sico 18,69 (3,18) 25 25 18 5 0.47

Bem-estar psicológico 30,48 (3,05) 35 35 21 7 0.67

Autonomia e pais 31,34 (3,09) 35 35 23 7 0.69

Suporte social 17,39 (2,19) 20 20 8 4 0.78

Escola 16,48 (2,84) 20 20 10 4 0.64

NS - não signifi ca� vo; QVRS - qualidade de vida relacionada com a saúde.

Os valores apresentados referem-se a média e desvio-padrão. 

Tabela 3. Score global KIDSCREEN-27 e por domínios de QVRS: Análise de subgrupos

Score KS 
global p Bem-estar 

� sico p Bem-estar 
psicológico p

Meninas 112,55 (7,32) NS 18,05 (2,33) NS 29,44 (2,33) 0,014

Meninos 115,76 (13,69) NS 21,24 (3,33) NS 31,24 (3,33) 0,014

8-12 anos 117,32 (10,29) NS 20,05 (2,64) 0,019 31,08 (2,67) NS

> 12 anos 113,39 (11,85) NS 18,0 (3,13) 0,019 30,68 (3,10) NS

Com paliação prévia 112,95 (12,32) NS 17,76 (2,39) 0,058 30,28 (3,06) NS

Correção primária 115,81 (10,68) NS 19,59 (3,21) 0,058 30,68 (3,10) NS

Autonomia e 
relação com 

os pais
p Suporte social p Escola p

Meninas 31,39 (2,63) NS 17,06 (1,30) NS 16,61 (2,48) NS

Meninos 31,32 (3,43) NS 17,64 (2,66) NS 16,40 (3,14) NS

8-12 anos 31,17 (3,21) NS 17,42 (1,98) NS 17,17 (2,25) NS

> 12 anos 31,42 (3,18) NS 17,39 (2,30) NS 16,23 (3,04) NS

Com paliação prévia 31,04 (3,19) NS 17,10 (2,59) NS 16,76 (2,77) NS

Correção primária 31,64 (3,05) NS 17,68 (1,76) NS 16,23 (2,96) NS
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Discussão

Os resultados do nosso estudo sugerem que a QV de 
crianças e adolescentes com TOF corrigida não é inferior 
à QV de crianças e adolescentes saudáveis, inclusive nas 
análises por género e idade (Tabela 4). Outros autores 
encontraram uma conclusão semelhante à nossa, numa 
população de 20 jovens com TOF corrigida23 e numa 
população de adolescentes e jovens adultos com car-
diopa� as congénitas.24 Pelo facto de estudos de QVRS 
em jovens com cardiopa� as congénitas reportarem 
frequentemente melhores índices que jovens saudáveis, 
foi introduzido o conceito de “senso de coerência” para 
explicar o facto de doentes crónicos se encontrarem tão 
aparentemente sa� sfeitos com a sua qualidade de vida, 
orientando os seus recursos e capacidades para manter 
a saúde e o bem-estar.25

No entanto, o nosso estudo aponta para a possível exis-
tência de pequenas diferenças que merecem alguma 
refl exão; os rapazes com TOF corrigida pontuam menos 
no domínio bem-estar � sico do que os jovens saudáveis, 
enquanto as meninas apresentam scores de suporte 
social inferior aos das meninas saudáveis. Estas desi-
gualdades podem ser explicadas pela importância que 
cada um dos géneros poderá atribuir aos diferentes 
domínios, dando os rapazes maior relevância a um 
menor desempenho � sico causado pela doença crónica, 
enquanto as meninas poderão sen� r um maior impacto 
da doença na dimensão social, nomeadamente na quali-
dade das suas relações sociais e apoio dos amigos.
Comparando os resultados desta amostra de doentes, 
com uma amostra de jovens de Porto Alegre no Brasil 
com TOF corrigida,21 verifi camos que embora os scores 
de bem-estar � sico não sejam diferentes, existe uma 
melhor qualidade de vida, esta� s� camente signifi ca-
� va, nas restantes dimensões. A falta de caracterização 
socioeconómica da nossa amostra não nos permite 
aprofundar estas diferenças, embora saibamos que 
esta amostra de jovens de Porto Alegre provém de um 
estrato social desfavorecido,21 sendo também conhecido 
que jovens de estratos sociais menos protegidos reve-
lam piores scores de qualidade de vida.19

Constatamos ainda que os doentes subme� dos mais 
cedo e de forma inicial a cirurgia reparadora apresen-
tam um maior grau de a� vidade � sica e performance 
na corrida. Doentes subme� dos inicialmente a cirurgia 
reparadora poderiam apresentar-se com doença menos 
grave do que os inicialmente subme� dos a cirurgia 
palia� va, mas sendo a TOF uma cardiopa� a cianó� ca é 
também provável que uma correção mais tardia e con-
sequentemente um maior período de tempo de hipoxe-

mia e cianose durante o crescimento e desenvolvimento 
infan� s possa acarretar uma maior morbilidade e inca-
pacidade tardias, mo� vando e dando peso ao esforço 
corrente e crescente para a sua correção mais precoce.  
Os resultados ob� dos sugerem que estes jovens têm, 
apesar da doença, uma excelente perceção da sua 
autonomia, uma boa relação com os pais e de um 
modo geral com os seus amigos e a escola. Os rapazes 
parecem sen� r-se mais felizes do que as raparigas, apre-
sentarem menos períodos de inação, mais períodos de 
diversão e melhor humor, traduzindo um bem-estar psi-
cológico mais robusto. Encontrar uma explicação para 
este resultado não é fácil, embora seja consistente com 
os encontrados nos estudos de jovens saudáveis, onde 
de um modo geral as adolescentes do género feminino 
apresentam índices de QV inferiores aos seus pares 
masculinos.13 Também o facto de a população feminina 
da nossa amostra ser marginalmente mais velha pode 
ser uma explicação adicional para as diferenças encon-
tradas, sabendo-se também que os adolescentes ten-
dem a reportar uma QV inferior à das crianças.13 

A mortalidade operatória de 1,7% compara-se favora-
velmente com o registo europeu publicado em 2012 
que reporta 2,5%.4 Está descrita uma sobrevivência aos 
10 anos de 92%, com 77% dos doentes em classe I ao 
fi m de 30 anos e uma taxa de reoperação de 10%.5 No 
nosso estudo, foi possível verifi car uma sobrevivência de 
98,3% dos doentes aos 10 anos, com 60,5% em classe 
funcional 0 e os restantes em classe funcional I e com 
100% dos doentes livres de reoperação. É de salientar 
a aparente concordância entre a classifi cação NYHA 
da responsabilidade dos cardiologistas pediátricos que 
acompanham estas crianças e o bem-estar � sico refe-
rido pelos doentes no ques� onário, mesmo na ausência 
de estadios avançados de insufi ciência cardíaca.
A maior limitação do estudo foi a ausência de dados 
sobre o estrato social e dimensão económica dos 
agregados familiares, para melhor caracterização dos 
resultados. Num estudo voluntário e no atual contexto 
de Portugal pareceu-nos abusivo, apesar da confi dencia-
lidade do estudo, fazer perguntas desta natureza, para 
além do natural receio de diminuição do número da 
amostra. Esta corresponde a uma série consecu� va de 
casos, operados entre o intervalo de datas que melhor 
iria acomodar a faixa etária adequada para estudo à 
data do seguimento, como explicado anteriormente. 
Não foi realizado nenhum � po de ajustamento de datas 
para melhorar a apresentação dos resultados, pois 
atualmente a reparação de TOF no nosso serviço não 
tem mortalidade associada. O ques� onário KIDSCREEN 
é fi ável, consistente e foi validado para a avaliação da 
QVRS em crianças e adolescentes. A comparação com a 

Não foi encontrada correlação linear significativa 
entre o score KS global e a idade na operação (p = 
0,761) ou a idade atual de cada indivíduo (p = 0,144). 
À data de seguimento, comparando crianças com 
adolescentes não existiu diferença significativa no 
score global KS, mas as crianças tinham uma melhor 
performance no domínio bem-estar físico (Tabela 
3), refletindo uma maior atividade física (p = 0,049), 
sentirem-se mais ativas (p = 0,033) e em forma (p = 
0,005).
A análise multivariada do score global não evidenciou 
diferenças significativas deste score entre os subgru-
pos estudados. A análise multivariada na dimensão 
bem-estar físico revelou que a pontuação neste 
domínio se encontra positiva e independentemente 
influenciada pela menor idade na cirurgia primária, 
menor idade no seguimento, menor classe funcional 
no seguimento e ausência de cirurgia paliativa pre-
viamente à correção total (dados não apresentados). 
Os resultados da amostra foram comparados com 
resultados previamente documentados de duas 
amostras de crianças e adolescentes saudáveis da 
população portuguesa19,20 e uma amostra de 27 ado-
lescentes com tetralogia de Fallot de Porto Alegre, 
Brasil.21 Comparando os resultados obtidos com a pri-

meira amostra19 de 335 crianças e jovens com 10-16 
anos (Tabela 4), verificamos que os scores globais de 
QVRS foram semelhantes aos das crianças saudáveis, 
não existindo diferenças quanto ao género ou idade. 
Os rapazes com TOF apresentaram índices de bem-
-estar físico estatisticamente inferiores aos meninos 
saudáveis (19,16 ± 3,41 vs 21,21 ± 3,54; p = 0,006), 
enquanto nas meninas a única diferença significativa 
foi encontrada na dimensão suporte social (17,05 ± 
1,30 vs 18,07 ± 2,46; p = 0,004).
O estudo comparativo com a segunda amostra20 
(Tabela 4), composta por um grupo controlo de 68 
adolescentes saudáveis com 14-18 anos, demonstrou 
que a nossa amostra apresentava um índice de QVRS 
significativamente mais elevado (114,41 ± 11,47 vs 
103,03 ± 11,62; p < 0,0001), com diferenças significa-
tivas nos domínios bem-estar psicológico, autonomia 
e ambiente escolar.
O terceiro estudo comparativo realizado foi com uma 
amostra de 27 crianças e adolescentes do Brasil com 
TOF,21 tendo revelado uma ausência de diferença sig-
nificativa no bem-estar físico, mas uma melhor QVRS 
nos outros quatro domínios (Tabela 4).

Qualidade de Vida Após Reparação de Tetralogia de Fallot

nd - resultado não disponível; NS - não signifi ca� vo.Os valores apresentados referem-se a média e desvio-padrão. 

Tabela 4. Comparação dos scores com amostras de controlo de outros estudos19-21

Amostra de 43 crianças e adolescentes com tetralogia de Fallot operada no nosso hospital 
(iden� fi cada com *)

Comparação com Amostra de 335 crianças e jovens saudáveis19 Amostra de 68 jovens 
saudáveis20

Amostra de 27 jovens 
com tetralogia Fallot 

corrigida21

Score global KS-27 114,41* vs 115,00
NS

114,41* vs 103,03
p < 0,05 KS-27 nd

Meninos Meninas Amostra completa Amostra completa

Bem-estar � sico 19,16* vs 21,21 
p < 0,05

18,05* vs 9,26
NS

18,69* vs 19,51
NS

47,48* vs 46,74
NS 

Bem-estar psicológico 31,24* vs 0,68 
NS

29,44* vs 9,38
NS

30,48* vs 23,68
p < 0,05

67,77* vs 52,92
p < 0,05

Autonomia e relação com os pais 31,32* vs 0,99 
NS

31,38* vs 0,99
NS

31,34* vs 28,17
p < 0,05

69,57* vs 47,14
p < 0,05

Suporte social 17,64* vs 7,70 
NS

17,05* vs 18,07
p < 0,05

17,39* vs 16,92
NS

78,29* vs 52,12 
p < 0,05

Ambiente escolar 16,40* vs 5,67 
NS

16,61* vs 15,76
NS

16,48* vs 14 ,75 
p < 0,05

64,88* vs 54,19 
p < 0,05
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Discussão

Os resultados do nosso estudo sugerem que a QV de 
crianças e adolescentes com TOF corrigida não é inferior 
à QV de crianças e adolescentes saudáveis, inclusive nas 
análises por género e idade (Tabela 4). Outros autores 
encontraram uma conclusão semelhante à nossa, numa 
população de 20 jovens com TOF corrigida23 e numa 
população de adolescentes e jovens adultos com car-
diopa� as congénitas.24 Pelo facto de estudos de QVRS 
em jovens com cardiopa� as congénitas reportarem 
frequentemente melhores índices que jovens saudáveis, 
foi introduzido o conceito de “senso de coerência” para 
explicar o facto de doentes crónicos se encontrarem tão 
aparentemente sa� sfeitos com a sua qualidade de vida, 
orientando os seus recursos e capacidades para manter 
a saúde e o bem-estar.25

No entanto, o nosso estudo aponta para a possível exis-
tência de pequenas diferenças que merecem alguma 
refl exão; os rapazes com TOF corrigida pontuam menos 
no domínio bem-estar � sico do que os jovens saudáveis, 
enquanto as meninas apresentam scores de suporte 
social inferior aos das meninas saudáveis. Estas desi-
gualdades podem ser explicadas pela importância que 
cada um dos géneros poderá atribuir aos diferentes 
domínios, dando os rapazes maior relevância a um 
menor desempenho � sico causado pela doença crónica, 
enquanto as meninas poderão sen� r um maior impacto 
da doença na dimensão social, nomeadamente na quali-
dade das suas relações sociais e apoio dos amigos.
Comparando os resultados desta amostra de doentes, 
com uma amostra de jovens de Porto Alegre no Brasil 
com TOF corrigida,21 verifi camos que embora os scores 
de bem-estar � sico não sejam diferentes, existe uma 
melhor qualidade de vida, esta� s� camente signifi ca-
� va, nas restantes dimensões. A falta de caracterização 
socioeconómica da nossa amostra não nos permite 
aprofundar estas diferenças, embora saibamos que 
esta amostra de jovens de Porto Alegre provém de um 
estrato social desfavorecido,21 sendo também conhecido 
que jovens de estratos sociais menos protegidos reve-
lam piores scores de qualidade de vida.19

Constatamos ainda que os doentes subme� dos mais 
cedo e de forma inicial a cirurgia reparadora apresen-
tam um maior grau de a� vidade � sica e performance 
na corrida. Doentes subme� dos inicialmente a cirurgia 
reparadora poderiam apresentar-se com doença menos 
grave do que os inicialmente subme� dos a cirurgia 
palia� va, mas sendo a TOF uma cardiopa� a cianó� ca é 
também provável que uma correção mais tardia e con-
sequentemente um maior período de tempo de hipoxe-

mia e cianose durante o crescimento e desenvolvimento 
infan� s possa acarretar uma maior morbilidade e inca-
pacidade tardias, mo� vando e dando peso ao esforço 
corrente e crescente para a sua correção mais precoce.  
Os resultados ob� dos sugerem que estes jovens têm, 
apesar da doença, uma excelente perceção da sua 
autonomia, uma boa relação com os pais e de um 
modo geral com os seus amigos e a escola. Os rapazes 
parecem sen� r-se mais felizes do que as raparigas, apre-
sentarem menos períodos de inação, mais períodos de 
diversão e melhor humor, traduzindo um bem-estar psi-
cológico mais robusto. Encontrar uma explicação para 
este resultado não é fácil, embora seja consistente com 
os encontrados nos estudos de jovens saudáveis, onde 
de um modo geral as adolescentes do género feminino 
apresentam índices de QV inferiores aos seus pares 
masculinos.13 Também o facto de a população feminina 
da nossa amostra ser marginalmente mais velha pode 
ser uma explicação adicional para as diferenças encon-
tradas, sabendo-se também que os adolescentes ten-
dem a reportar uma QV inferior à das crianças.13 

A mortalidade operatória de 1,7% compara-se favora-
velmente com o registo europeu publicado em 2012 
que reporta 2,5%.4 Está descrita uma sobrevivência aos 
10 anos de 92%, com 77% dos doentes em classe I ao 
fi m de 30 anos e uma taxa de reoperação de 10%.5 No 
nosso estudo, foi possível verifi car uma sobrevivência de 
98,3% dos doentes aos 10 anos, com 60,5% em classe 
funcional 0 e os restantes em classe funcional I e com 
100% dos doentes livres de reoperação. É de salientar 
a aparente concordância entre a classifi cação NYHA 
da responsabilidade dos cardiologistas pediátricos que 
acompanham estas crianças e o bem-estar � sico refe-
rido pelos doentes no ques� onário, mesmo na ausência 
de estadios avançados de insufi ciência cardíaca.
A maior limitação do estudo foi a ausência de dados 
sobre o estrato social e dimensão económica dos 
agregados familiares, para melhor caracterização dos 
resultados. Num estudo voluntário e no atual contexto 
de Portugal pareceu-nos abusivo, apesar da confi dencia-
lidade do estudo, fazer perguntas desta natureza, para 
além do natural receio de diminuição do número da 
amostra. Esta corresponde a uma série consecu� va de 
casos, operados entre o intervalo de datas que melhor 
iria acomodar a faixa etária adequada para estudo à 
data do seguimento, como explicado anteriormente. 
Não foi realizado nenhum � po de ajustamento de datas 
para melhorar a apresentação dos resultados, pois 
atualmente a reparação de TOF no nosso serviço não 
tem mortalidade associada. O ques� onário KIDSCREEN 
é fi ável, consistente e foi validado para a avaliação da 
QVRS em crianças e adolescentes. A comparação com a 
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qualidade de vida relacionada com a saúde avaliada por 
outros ques� onários ou através de outros métodos de 
avaliação está fora do âmbito deste ar� go.
Os resultados sugerem que a maioria destes jovens, que 
nasceram com um defeito signifi ca� vo, foram subme-
� dos a múl� plos procedimentos, frequentemente com 
internamentos hospitalares associados e uma ou mais 
cirurgias de risco, apresentam uma QVRS não inferior 
à de jovens saudáveis da mesma faixa etária e que, 
apesar de referirem em alguns estudos uma menor per-
formance � sica, apresentam pontuações nas dimensões 
bem-estar psicológico, autonomia e relação com os pais 
e ambiente escolar que não são diferentes dos seus 
pares saudáveis.19,20 O que parece traduzir, atendendo 
ao que cada domínio mede, relações de amizade e adap-
tação ao meio escolar de modo semelhante à grande 
maioria dos seus colegas e uma excelente relação com 
os pais, mantendo, no entanto, a sua independência 
e autonomia em relação a uma eventual excessiva a� -
tude protetora daqueles. É provável que estas crianças 
desenvolvam um senso de coerência25 mais precoce-
mente que os seus pares saudáveis, uma visão pessoal 
do mundo baseada em sen� mentos de confi ança em si 
e no seu ambiente, onde se incluem os profi ssionais de 
saúde com quem conviveram de forma intensa, alicer-
çada numa grande capacidade de adaptação. Por isso, 
uma dúvida se pode levantar que tentaremos esclarecer 
em estudos futuros. Será a excelente qualidade de vida 
relatada devida exclusivamente à ausência de sintomas 
ou também a uma estratégia de auto adaptação em face 
às limitações impostas pela doença cardíaca. 
Em suma, crianças e adolescentes subme� dos a repara-
ção da TOF mostram uma sobrevivência elevada após a 
cirurgia reparadora e possuem uma qualidade de vida 
sa� sfatória. Apesar de subme� dos a múl� plas interven-
ções diagnós� cas e terapêu� cas em idade muito jovem, 
crescem e desenvolvem-se integrados no seu meio 
social e escolar, estabelecendo uma relação sa� sfatória 
e autónoma com os pais, não parecendo viver de modo 
diferente dos seus pares saudáveis.  

O QUE ESTE ESTUDO TRAZ DE NOVO

• É um estudo realizado em Portugal, com crianças e adolescentes 
subme� dos a reparação de tetralogia de Fallot num hospital 
português e no qual foi u� lizado um ques� onário validado para a 
população alvo.

• Com este estudo foi possível avaliar a perceção que estas crianças 
e adolescentes têm da sua qualidade de vida após a cirurgia.

•O estudo permite aos profi ssionais de saúde perceber os 
bene� cios a longo prazo da cirurgia na perspe� va do doente.
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