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Resumo

Introducgdo: A tetralogia de Fallot é a doenga cardiaca congénita ciandtica mais comum. Devido ao desenvolvimento médico, a
sobrevivéncia destas criangas é elevada, crescendo normalmente integradas na comunidade escolar e social. O objetivo deste
estudo foi conhecer como as criangas e adolescentes submetidos a reparacdo de tetralogia de Fallot avaliam a sua qualidade
de vida e compara-la com a de criangas e adolescentes sauddveis da populagdo portuguesa.

Métodos: Foram selecionados 59 doentes consecutivos submetidos a reparagdo total de tetralogia de Fallot num hospital
nacional do grupo Il entre 1 de janeiro de 2000 e 31 de dezembro de 2008. O questionario KIDSCREEN-27 foi completado
exclusivamente pelos doentes, durante a consulta, por contacto telefénico ou por correio eletrénico entre 2 de fevereiro e 4 de
margo de 2015 e os seus resultados comparados com criangas e adolescentes saudaveis da populagdo portuguesa.
Resultados: Foram incluidos 43 doentes. O tempo médio de sobrevivéncia apds a corregdo cirurgica foi de 10,1 anos, com um
maximo de 13,8 anos e minimo de 7,2 anos. Os scores globais de qualidade de vida relacionada com a saude foram semelhan-
tes aos das criangas saudaveis, ndo existindo diferengas quanto ao género ou idade. O bem-estar fisico foi afetado adversa-
mente por cirurgias paliativas prévias e pela maior idade quando da reparagdao completa.

Discussao: Criangas e adolescentes submetidos a reparagao da tetralogia de Fallot apresentam uma elevada sobrevivéncia apos

a cirurgia reparadora e possuem uma qualidade de vida muito semelhante a dos seus pares saudaveis.
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Abstract

Introduction: Tetralogy of Fallot is the most common
cyanotic congenital heart disease. Improvements in the
treatment of this condition 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: Fifty-nine consecutive patients treated by com-
plete repair of tetralogy of Fallot in a group Ill national
hospital between 1 January 2000 and 31 December 2008
were selected. The KIDSCREEN-27 questionnaire was
completed exclusively by patients during consultations or
by telephone or e-mail between 2 February and 4 March
2015.

Results: Forty-three patients were included. Mean survi-
val after surgical correction 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 differences. Physical well-being was
adversely affected by previous palliative surgery and older

age at time of repair.

Discussion: Children and adolescents with repaired tetra-
logy of Fallot present excellent survival after 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
Questionnaires; Tetralogy of Fallot/surgery;

Introducao

A tetralogia de Fallot (TOF) é a doenga cardiaca congé-
nita ciandtica mais comum, ocorrendo em trés a seis
criangas por cada 10 000 nascimentos, sendo respon-
savel por cerca de um tergo de todas as doencas car-
diacas congénitas em doentes com menos de 15 anos
e afetando mais o sexo masculino.! Esta patologia tem
como caracteristicas uma grande comunicagdo inter-
ventricular, a aorta a cavalgar o septo interventricular,
uma obstrugdo da camara de saida e uma hipertrofia do
ventriculo direito.?

Desde o primeiro procedimento paliativo, em novembro
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de 19442 o diagnéstico, tratamento cirdrgico e cuidados
pds-operatoérios evoluiram bastante, resultando numa
mortalidade operatéria de cerca de 2,5%* e taxas de
sobrevivéncia até a idade adulta de cerca de 80-90%.°
Tradicionalmente, os recém-nascidos e lactentes com
crises ciandticas eram submetidos a uma cirurgia palia-
tiva inicial através de uma anastomose sistémico-pul-
monar e num segundo tempo a corregdo definitiva. Os
avangos no controlo peri-operatério de lactentes com
cardiopatia congénita e consequente diminuicdo do
risco operatdrio resultaram numa tendéncia crescente
para a interven¢do reparadora precoce, sem paliacdo
prévia.

Apesar da baixa mortalidade e excelente sobrevivéncia,
uma elevada percentagem destes doentes apresenta
lesdes residuais, principalmente insuficiéncia pulmonar,
que ao fim de alguns anos podera levar a dilatagdo
ventricular direita acompanhada por vezes de disfun-
¢do ventricular, existindo um substrato potencial para
o desenvolvimento de sintomas e até morte subita na
idade adulta.® No entanto, estas aparentes limitagOes
funcionais parecem ser relativamente tardias, existindo
estudos que descrevem uma excelente condigdo clinica
e capacidade funcional normal em criangas e adolescen-
tes submetidos a reparacdo de TOF.’

Com a crescente melhoria da sobrevida desta e de
outras doengas pedidtricas cronicas, tem-se assistido ao
desenvolvimento e utilizagdo de medidas da qualidade
de vida relacionada com a saude (QVRS) em criangas,
ndo sé 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 salide abrangentes.?

Para a Organizagdao Mundial de Saude, a saude é o bem-
-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de
doenca, definindo qualidade de vida (QV) como a perce-
¢do do individuo da sua posicdo na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores em que vive e em relagdo
com os seus objetivos, expectativas e padrdes.”* Foi
proposto o termo qualidade de vida relativa a saude
(QVRS) para diferenciar o conceito mais geral de quali-
dade da vida das dimensGes mais especificas relaciona-
das com o estado e cuidados de saude, uma percecdo
subjetiva e de caracter multidimensional que ultrapassa
o0 modo objetivo como o profissional de saude avalia a
presenca ou auséncia de doenga.'! A identificagdo de
criangas com um nivel baixo de bem-estar e uma saude
debilitada é mais importante do que em adultos, uma
vez que as criangas sdo incapazes de se proteger e esca-
par de condig¢Bes de vida desfavoraveis.’? A avaliagdo da
qualidade de vida permite identificar os grupos de risco
e auxiliar na definicdo do peso associado a cada doenga
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ou incapacidade especificas.®® Dai ser muito importante,
em estudos clinicos, complementar as avaliacdes de
sobrevivéncia, residuos ou sequelas funcionais, com a
avaliacdo da qualidade de vida. Para além dos beneficios
clinicos, os profissionais de saude devem tentar perce-
ber os beneficios a longo prazo da cirurgia na perspetiva
dos doentes e qual o impacto da doencga e dos resulta-
dos do tratamento em termos socioeconémicos.

Nos ultimos 30 anos tém-se multiplicado os estudos
sobre QVRS em adultos e construido instrumentos para
a sua avaliacdo através de questionarios que incorpo-
ram varios dominios, embora em criangas e adoles-
centes estes trabalhos ainda sejam pouco comuns e
desenvolvidos sobretudo a partir do novo milénio.” E
neste contexto que surge um esforgo colaborativo da
Unido Europeia, inicialmente incorporando apenas 13
paises, mas que rapidamente se expandiu de modo
a ser validado de um modo transcultural estandardi-
zado, tendo como resultado o inquérito KIDSCREEN
(KS).***>18 Em Portugal existem poucos estudos que ava-
liem a qualidade de vida de criangas e adolescentes com
doengas crénicas, incluindo cardiopatias congénitas, e
que tenham utilizado um questionario validado para a
populagdo-alvo. O KS-27 é um instrumento valido, fiavel
e sensivel a estimar a percecdo da QV entre os 8 e 0s 18
anos, de lingua portuguesa e compativel com a nossa
cultura.®’

O objetivo principal deste estudo foi conhecer como
as criangas e adolescentes submetidos a reparagdo de
TOF num hospital nacional do grupo Il avaliam a sua
qualidade de vida e compara-la com a de criancgas e
adolescentes da populagdo em geral.

Métodos

Sele¢dao de doentes

Foram selecionados 59 doentes consecutivos submeti-
dos a reparagdo total de tetralogia de Fallot, entre 1 de
janeiro de 2000 e 31 de dezembro de 2008 num hospital
nacional do grupo lll. Este intervalo de datas foi escolhido
por corresponder a faixa etdria adequada para estudo a
data do seguimento.

Um dos doentes morreu por baixo débito cardiaco
no pos-operatdrio imediato (mortalidade hospitalar de
1,7%). Dos 58 sobreviventes, dois doentes foram exclui-
dos pela idade (68 e 36 anos) na data do seguimento,
quatro por questdes linguisticas e seis por incapacidade
para responder ao inquérito devido a atraso no desen-
volvimento intelectual associado a patologia sindrémica.
0 estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica do hospital.
Os pais foram devidamente informados sobre o objetivo
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e conteudo do estudo, telefénica ou pessoalmente, e foi
obtido consentimento informado de todos. A informacado
clinica complementar foi obtida através dos processos
clinicos dos doentes ou dos seus cardiologistas. Numa
primeira fase, os 46 doentes e os seus pais foram contac-
tados por telefone, para uma breve explicagdo do estudo,
tendo-lhes sido perguntado se aceitavam responder ao
questionario e, em caso afirmativo, se responderiam por
telefone, correio eletrénico ou em consulta. Trés doen-
tes ndo voltaram a responder aos contactos, tendo sido
possivel completar o seguimento em 43 doentes (93,5%
da amostra).

Os questionarios foram completados exclusivamente
pelos doentes entre 2 de fevereiro e 4 de margo de 2015,
telefonicamente por 15, através de correio eletrénico
por quatro, tendo os restantes 24 optado pela resposta
durante uma consulta.

Questiondrio

O projeto “Prote¢do e Promogdo da Qualidade de Vida
Relacionada com a Saude em Criangas e Adolescentes
— uma perspetiva Europeia de Saude Publica”, desig-
nado abreviadamente por KIDSCREEN, foi financiado
pela Comissdo Europeia (CE). Os questiondrios KS sdo
de natureza genérica, aplicaveis em diferentes contextos
nacionais e culturais, satisfazendo os padrdes de quali-
dade internacionais e fornecem medidas praticas para
que clinicos e investigadores, através de um conjunto de
questdes estandardizadas, avaliem o bem-estar e a saude
subjetiva (QVRS), tanto de criancas e adolescentes sau-
daveis, como dos que apresentam uma condigdo cronica,
para os quais é fundamental avaliar também aspetos
especificos da doenga.’* Apds validagdo para portu-
gueés, varios estudos revelam que os dados portugueses
sdo consistentes com os resultados dos outros paises
europeus.'7

O questionario KS existe em trés variantes - KS-52, KS-27
e KS-10 -, tendo sido selecionado o KS-27,"* uma versao
de dimensdo intermédia com boa diferenciagdo e um
minimo de perda de informagdo em relagdo a versao
mais longa, com excelentes propriedades psicométricas,
podendo ser completado num tempo relativamente
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 investigagao clinica. O KS-27
apresenta cinco dimensdes ou dominios de tipo Rasch,
cada um com quatro a sete itens, tendo cada item cinco
possibilidades de resposta ordinal em forma de escala de
Likert.*®

As cinco dimensdes sdo:

- Bem-estar fisico, que avalia a atividade fisica, a vitali-
dade e energia ou como se sente em rela¢do a sua salde;

- Bem-estar psicoldgico, que explora as emocdes, a
autoestima e os sentimentos, tais como alegria e satisfa-
¢do ou depressao, tristeza e soliddo;

- Autonomia e relagdo com os pais, que mede a qualidade
da relagdo entre a crianga / adolescente e os seus pais,
avalia o seu nivel de autonomia e de recursos econémi-
cos;

- Suporte social e grupo de pares, que deteta a qualidade
das relagGes sociais e das interagdes, bem como o apoio
recebido pelos amigos;

- Ambiente escolar, que explora a percecdo da crianga /
adolescente das suas capacidades cognitivas, aprendiza-
gem, concentragao e sentimentos pela escola.

Anidlise estatistica

As caracteristicas da amostra foram descritas por medi-
das de tendéncia central e de dispersdo de acordo com
a distribuicdo da amostra. Foi calculado o score global KS
e os scores médios para cada um dos cinco dominios do
questiondrio, que em seguida foram computados em per-
centagens “T” de acordo com as instrugdes dos autores
— score maximo do doente subtraido do score minimo do
doente a dividir pelo score maximo possivel subtraido do
score minimo do doente —,**!® aconselhado para compa-
racGes de resultados entre amostras de diferentes paises.
Foram feitas comparagdes entre grupos de acordo com a
sua distribuicdo; entre distribuicdes normais com testes
t de Student e entre amostras ndo paramétricas com
o teste de Mann-Whitney. Varidveis categdricas foram
comparadas através do teste de qui-quadrado ou teste
exato de Fisher, dependendo da dimensdo das amostras.
Os scores de jovens saudaveis da populagdo portuguesa
foram obtidos através de pesquisa bibliografica’®? e de
uma amostra de 27 adolescentes com tetralogia de Fallot
de Porto Alegre, Brasil.?*

A fiabilidade e consisténcia interna do questionario foram
testadas através do alfa de Cronbach. As correlacGes
lineares entre o score KS e varidveis continuas foram
testadas pelo teste de Pearson. Os modelos preditivos
multivariados foram testados através de regressdo logis-
tica stepwise para o score global e cada um dos cinco
dominios.

Os resultados foram considerados estatisticamente signi-
ficativos quando o valor de p calculado foi inferior a 0,05.
A andlise de dados foi realizada com recurso ao software
estatistico SPSS, versdo 17.0.2

Resultados

Completaram o questiondrio 43 doentes, dos quais 18
eram do género feminino e 25 do género masculino. O
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questionario foi preenchido durante consulta, por tele-
fone ou correio eletrdnico, como descrito, sendo os sco-
res globais testados através do teste Fisher qui-square,
nao existindo diferencga significativa nos scores obtidos
entre os trés métodos (p = 0,363). A validade e consis-
téncia interna do questionario aplicado a esta amostra
foram testadas por meio do teste alfa de Cronbach,
com um resultado global de 0,922 e resultados parciais
(se dimensdo excluida) respetivamente de bem-estar
fisico 0,870, bem-estar psicolégico 0,787, autonomia e
relacgdo com pais 0,802, suporte social 0,816 e escola
de 0,820.

Os resultados do estudo serdo apresentados cronolo-
gicamente, como é habitual nos estudos com amostras
cirargicas consecutivas. Inicialmente, revelaremos a
demografia da amostra e suas relagdes com as variaveis
cirdrgicas e em seguida mostraremos os resultados do
seguimento e a andlise dos scores KIDSCREEN.

A média de idades na data da operacdo corretiva 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 submetidos a uma
ou mais cirurgias paliativas prévias, com realizagdo de
anastomose de Blalock-Taussig, com ou sem arterio-
plastia pulmonar no contexto clinico de crises hipodxicas.
N3do existiu nestes doentes diferencas em relagdo ao
género, mas verificou-se que eram significativamente
mais velhos do que os doentes submetidos primaria-
mente a reparagdo completa (p < 0,001).

N3o houve mortes no seguimento. O tempo médio de
sobrevivéncia decorrido apds a corregdo cirurgica foi de
10,1 anos, com um maximo de 13,8 anos e minimo de
7,2 anos. Vinte e seis doentes (60,5%) encontravam-se

em classe funcional 0 da New York Heart Association
(NYHA) e os restantes 17 (39,5%) em classe funcional |,
ndo existindo diferengas estatisticamente significativas
na classe funcional entre os géneros (Tabela 1). Nenhum
dos doentes toma medicagdo cardiovascular.

A data do seguimento, a mediana da idade era de 13,4
anos, sendo a mediana da idade dos rapazes (13,3 anos)
inferior a das raparigas (14,2 anos), refletindo a idade
tendencialmente mais baixa dos primeiros a data da cor-
regdo cirurgica (Tabela 1). A amostra incluiu 12 criangas
com menos de 12 anos.

As médias e desvio padrdo dos scores KS global e por
dominios encontram-se referidos na Tabela 2.

Na comparagdo entre géneros (Tabela 3) ndo existem
diferengas significativas no score global. Na dimensdo
bem-estar psicoldgico, os meninos apresentaram scores
significativamente mais elevados (p = 0,014) refletindo
as classificagGes dos itens maior sensacdo de felicidade
(p =0,035) e auséncia de periodos de inag¢do (p = 0,035).
Embora ndo estatisticamente significativo, encontramos
uma tendéncia para os meninos também pontuarem
mais nos itens periodos de diversdo (p = 0,054) e melhor
humor (p = 0,064). Ndo foram encontradas diferencgas
significativas nos restantes dominios.

Ndo se encontraram diferencas estatisticamente signifi-
cativas no score KS global ou nas diferentes dimensdes
entre o grupo de doentes com cirurgia paliativa prévia e
os submetidos a corregdo primaria. No entanto, em rela-
¢do a dimensdo bem-estar fisico os resultados parece-
ram sugerir alguma diferenca, embora estatisticamente
ndo significativa (Tabela 3). Em dois dos cinco itens
desta dimensao, os doentes submetidos primariamente
a reparagdo completa tiveram melhor performance
na capacidade de correr (p = 0,023) e marginalmente,
embora sem significancia estatistica, no grau de ativi-
dade fisica desempenhada (p = 0,063).

Tabela 1. Caracterizagdo da amostra por género

Masculino

Total (n) 25
Cirurgia paliativa (n) 11
Corregdo primaria (n) 14
Idade na cirurgia corretiva* (anos) 2,8
Idade na data do estudo* (anos) 13,3
Classe funcional NYHA 0 (n) 17
Classe funcional NYHA [ (n) 8

-

Feminino p
18
10 0,540
8 0,540
3,4 0,056
14,2 0,063
9 0,236
9 0,236
J

NYHA - New York Heart Association.
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Tabela 2. Score global KIDSCREEN-27 e por dominios de QVRS

Score maximo Score maximo Score minimo Score minimo
Média (DP)* obtido na B obtido na . T médio
possivel possivel
amostra amostra
KIDSCREEN-27 114,41 (11,46) 135 135 76 27
Bem-estar fisico 18,69 (3,18) 25 25 18 5 0.47
Bem-estar psicolégico 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

DP - desvio-padrdo; QVRS - qualidade de vida relacionada com a satde.

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

Tabela 3. Score global KIDSCREEN-27 e por dominios de QVRS: Andlise de subgrupos

Score KS Bem-estar Bem-estar
global P fisico P psicolégico 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 paliagdo prévia 112,95 (12,32) NS 17,76 (2,39) 0,058 30,28 (3,06) NS
Corregdo primaria 115,81 (10,68) NS 19,59 (3,21) 0,058 30,68 (3,10) NS
Autonomia e
relagdo com p Suporte social p Escola p
os pais
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 paliagdo prévia 31,04 (3,19) NS 17,10 (2,59) NS 16,76 (2,77) NS
Corregdo primaria 31,64 (3,05) NS 17,68 (1,76) NS 16,23 (2,96) NS

NS - ndo significativo; QVRS - qualidade de vida relacionada com a satde.

Os valores apresentados referem-se a média e desvio-padrdo.
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Ndo foi encontrada correlagao linear significativa
entre o score KS global e a idade na operagdo (p =
0,761) ou a idade atual de cada individuo (p = 0,144).
A data de seguimento, comparando criancas com
adolescentes ndo existiu diferenca significativa no
score global KS, mas as criangas tinham uma melhor
performance no dominio bem-estar fisico (Tabela
3), refletindo uma maior atividade fisica (p = 0,049),
sentirem-se mais ativas (p = 0,033) e em forma (p =
0,005).

A analise multivariada do score global ndo evidenciou
diferencas significativas deste score entre os subgru-
pos estudados. A andlise multivariada na dimensdo
bem-estar fisico revelou que a pontuagdo neste
dominio se encontra positiva e independentemente
influenciada pela menor idade na cirurgia primaria,
menor idade no seguimento, menor classe funcional
no seguimento e auséncia de cirurgia paliativa pre-
viamente a corregdo total (dados ndo apresentados).
Os resultados da amostra foram comparados com
resultados previamente documentados de duas
amostras de criangas e adolescentes sauddveis da
populacdo portuguesa®®?® e uma amostra de 27 ado-
lescentes com tetralogia de Fallot de Porto Alegre,
Brasil.2 Comparando os resultados obtidos com a pri-

meira amostra’® de 335 criangas e jovens com 10-16
anos (Tabela 4), verificamos que os scores globais de
QVRS foram semelhantes aos das criangas sauddveis,
ndo existindo diferencas quanto ao género ou idade.
Os rapazes com TOF apresentaram indices de bem-
-estar fisico estatisticamente inferiores aos meninos
saudaveis (19,16 + 3,41 vs 21,21 + 3,54; p = 0,006),
enquanto nas meninas a Unica diferenca significativa
foi encontrada na dimensdo suporte social (17,05 *
1,30 vs 18,07  2,46; p = 0,004).

O estudo comparativo com a segunda amostra?
(Tabela 4), composta por um grupo controlo de 68
adolescentes saudaveis com 14-18 anos, demonstrou
que a nossa amostra apresentava um indice de QVRS
significativamente mais elevado (114,41 + 11,47 vs
103,03 + 11,62; p < 0,0001), com diferencas significa-
tivas nos dominios bem-estar psicoldgico, autonomia
e ambiente escolar.

O terceiro estudo comparativo realizado foi com uma
amostra de 27 criangas e adolescentes do Brasil com
TOF,21 tendo revelado uma auséncia de diferenca sig-
nificativa no bem-estar fisico, mas uma melhor QVRS
nos outros quatro dominios (Tabela 4).

Tabela 4. Comparagio dos scores com amostras de controlo de outros estudos®?

Comparagao com

Score global KS-27 NS

Meninos

19,16* vs 21,21

Bem-estar fisico 0 < 0,05

31,24* vs 0,68

Bem-est icologi
em-estar psicoldgico NS

31,32* vs 0,99

Autonomia e relagdo com os pais NS

17,64* vs 7,70

Suporte social NS

16,40* vs 5,67

Ambient |
mbiente escolar NS

-

Amostra de 43 criangas e adolescentes com tetralogia de Fallot operada no nosso hospital

Amostra de 335 criangas e jovens saudaveis®®

114,41* vs 115,00

(identificada com *)

Amostra de 27 jovens
com tetralogia Fallot
corrigida?

Amostra de 68 jovens
saudaveis?

114,41* vs 103,03

0 < 0,05 KS-27 nd

Meninas Amostra completa Amostra completa

18,05* vs 9,26
NS

29,44* vs 9,38
NS

31,38* vs 0,99
NS

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

16,61* vs 15,76
NS

18,69* vs 19,51
NS

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

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

17,39* vs 16,92
NS

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

47,48* vs 46,74
NS

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

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

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

64,88* vs 54,19
p <0,05

nd - resultado ndo disponivel; NS - ndo significativo.Os valores apresentados referem-se a média e desvio-padrdo.
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Discussao

Os resultados do nosso estudo sugerem que a QV de
criangas e adolescentes com TOF corrigida ndo é inferior
a QV de criancas e adolescentes sauddveis, inclusive nas
analises por género e idade (Tabela 4). Outros autores
encontraram uma conclusdo semelhante a nossa, numa
populagdo de 20 jovens com TOF corrigida®® e numa
populagdo de adolescentes e jovens adultos com car-
diopatias congénitas.?* Pelo facto de estudos de QVRS
em jovens com cardiopatias congénitas reportarem
frequentemente melhores indices que jovens saudaveis,
foi introduzido o conceito de “senso de coeréncia” para
explicar o facto de doentes crdnicos se encontrarem tdo
aparentemente satisfeitos com a sua qualidade de vida,
orientando os seus recursos e capacidades para manter
a saude e o bem-estar.®

No entanto, o nosso estudo aponta para a possivel exis-
téncia de pequenas diferencas que merecem alguma
reflexao; os rapazes com TOF corrigida pontuam menos
no dominio bem-estar fisico do que os jovens saudaveis,
enquanto as meninas apresentam scores de suporte
social inferior aos das meninas saudaveis. Estas desi-
gualdades podem ser explicadas pela importancia que
cada um dos géneros poderd atribuir aos diferentes
dominios, dando os rapazes maior relevancia a um
menor desempenho fisico causado pela doenga crénica,
enquanto as meninas poderdo sentir um maior impacto
da doenca na dimensdo social, nomeadamente na quali-
dade das suas relagdes 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,* verificamos que embora os scores
de bem-estar fisico ndo sejam diferentes, existe uma
melhor qualidade de vida, estatisticamente significa-
tiva, nas restantes dimensdes. A falta de caracterizagdo
socioecondmica da nossa amostra ndo nos permite
aprofundar estas diferengas, embora saibamos que
esta amostra de jovens de Porto Alegre provém de um
estrato social desfavorecido,?* sendo também conhecido
gue jovens de estratos sociais menos protegidos reve-
lam piores scores de qualidade de vida.*

Constatamos ainda que os doentes submetidos mais
cedo e de forma inicial a cirurgia reparadora apresen-
tam um maior grau de atividade fisica e performance
na corrida. Doentes submetidos inicialmente a cirurgia
reparadora poderiam apresentar-se com doenga menos
grave do que os inicialmente submetidos a cirurgia
paliativa, mas sendo a TOF uma cardiopatia ciandtica é
também provdavel que uma corre¢do mais tardia e con-
sequentemente um maior periodo de tempo de hipoxe-

mia e cianose durante o crescimento e desenvolvimento
infantis possa acarretar uma maior morbilidade e inca-
pacidade tardias, motivando e dando peso ao esforgo
corrente e crescente para a sua corre¢ao mais precoce.
Os resultados obtidos sugerem que estes jovens tém,
apesar da doenga, uma excelente percecdo da sua
autonomia, uma boa relacdo com os pais e de um
modo geral com os seus amigos e a escola. Os rapazes
parecem sentir-se mais felizes do que as raparigas, apre-
sentarem menos periodos de inagdo, mais periodos de
diversdo e melhor humor, traduzindo um bem-estar psi-
colégico mais robusto. Encontrar uma explicacdo para
este resultado ndo é facil, embora seja consistente com
os encontrados nos estudos de jovens sauddveis, onde
de um modo geral as adolescentes do género feminino
apresentam indices de QV inferiores aos seus pares
masculinos.'* Também o facto de a populagdo feminina
da nossa amostra ser marginalmente mais velha pode
ser uma explicacdo adicional para as diferengas encon-
tradas, sabendo-se também que os adolescentes ten-
dem a reportar uma QV inferior a das criangas.”

A mortalidade operatéria de 1,7% compara-se favora-
velmente com o registo europeu publicado em 2012
que reporta 2,5%.* Esta descrita uma sobrevivéncia aos
10 anos de 92%, com 77% dos doentes em classe | ao
fim de 30 anos e uma taxa de reoperagdo de 10%.° No
nosso estudo, foi possivel verificar uma sobrevivéncia de
98,3% dos doentes aos 10 anos, com 60,5% em classe
funcional 0 e os restantes em classe funcional | e com
100% dos doentes livres de reoperacdo. E de salientar
a aparente concordancia entre a classificagdo NYHA
da responsabilidade dos cardiologistas pediatricos que
acompanham estas criangas e o bem-estar fisico refe-
rido pelos doentes no questionario, mesmo na auséncia
de estadios avangados de insuficiéncia cardiaca.

A maior limitacdo do estudo foi a auséncia de dados
sobre o estrato social e dimensdo econdmica dos
agregados familiares, para melhor caracterizagdo dos
resultados. Num estudo voluntario e no atual contexto
de Portugal pareceu-nos abusivo, apesar da confidencia-
lidade do estudo, fazer perguntas desta natureza, para
além do natural receio de diminuicdo do numero da
amostra. Esta corresponde a uma série consecutiva de
casos, operados entre o intervalo de datas que melhor
iria acomodar a faixa etdria adequada para estudo a
data do seguimento, como explicado anteriormente.
N3do foi realizado nenhum tipo de ajustamento de datas
para melhorar a apresentacdo dos resultados, pois
atualmente a reparagao de TOF no nosso servico ndao
tem mortalidade associada. O questionario KIDSCREEN
é fiavel, consistente e foi validado para a avaliagdao da
QVRS em criangas e adolescentes. A comparagdo com a
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qualidade de vida relacionada com a saude avaliada por
outros questiondrios ou através de outros métodos de
avaliagdo estd fora do ambito deste artigo.

Os resultados sugerem que a maioria destes jovens, que
nasceram com um defeito significativo, foram subme-
tidos a multiplos procedimentos, frequentemente com
internamentos hospitalares associados e uma ou mais
cirurgias de risco, apresentam uma QVRS ndo inferior
a de jovens sauddveis da mesma faixa etdria e que,
apesar de referirem em alguns estudos uma menor per-
formance fisica, apresentam pontuag¢des nas dimensoes
bem-estar psicoldgico, autonomia e relagdo com os pais
e ambiente escolar que ndo sdo diferentes dos seus
pares saudaveis.’®* O que parece traduzir, atendendo
ao que cada dominio mede, relagdes de amizade e adap-
tacdo ao meio escolar de modo semelhante a grande
maioria dos seus colegas e uma excelente relagdo com
os pais, mantendo, no entanto, a sua independéncia
e autonomia em relagdo a uma eventual excessiva ati-
tude protetora daqueles. E provével que estas criangas
desenvolvam um senso de coeréncia®® mais precoce-
mente que os seus pares saudaveis, uma visdo pessoal
do mundo baseada em sentimentos de confianga em si
e no seu ambiente, onde se incluem os profissionais de
salde com quem conviveram de forma intensa, alicer-
¢ada numa grande capacidade de adaptagdo. Por isso,
uma duvida se pode levantar que tentaremos esclarecer
em estudos futuros. Serd a excelente qualidade de vida
relatada devida exclusivamente a auséncia de sintomas
ou também a uma estratégia de auto adaptacdo em face
as limitagBes impostas pela doenga cardiaca.

Em suma, criangas e adolescentes submetidos a repara-
¢do da TOF mostram uma sobrevivéncia elevada apds a
cirurgia reparadora e possuem uma qualidade de vida
satisfatoria. Apesar de submetidos a multiplas interven-
¢Oes diagnodsticas e terapéuticas em idade muito jovem,
crescem e desenvolvem-se integrados no seu meio
social e escolar, estabelecendo uma relagdo satisfatoéria
e autdbnoma com os pais, ndo parecendo viver de modo
diferente dos seus pares saudaveis.

( )
O QUE ESTE ESTUDO TRAZ DE NOVO

o E um estudo realizado em Portugal, com criangas e adolescentes
submetidos a reparagdo de tetralogia de Fallot num hospital
portugués e no qual foi utilizado um questionario validado para a
populagdo alvo.

* Com este estudo foi possivel avaliar a perce¢do que estas criangas
e adolescentes tém da sua qualidade de vida apds a cirurgia.

0 estudo permite aos profissionais de saude perceber os
beneficios a longo prazo da cirurgia na perspetiva do doente.
| J
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