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Qualidade de vida, ap6s operacao de Fontan, em criancas e
adolescentes portadores de cardiopatias congénitas

Quality of life after Fontan operation in children and adolescents with congenital
heart disease

Calidad de vida después de la operacion de Fontan en nifios y adolescentes con
cardiopatias congénitas

Matheus Pileggi Camargo?, Carlos Henrique de Marchi!, Moacir Fernandes de Godoy?, Alexandra
Regina Siscar Barufi!, Fabiana Nakamura Avona!, André Luis de Andrade Bodini!, Rafael da Silva
Policarpo?, Bruna Cury Borim?, Ulisses Alexandre Crotil.

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes portadores de cardiopatias congénitas com
fisiologia univentricular apos operacdo de Fontan. Métodos: Aplicado o médulo cardiaco do questionéario
Pediatric Quality of Life Inventory ™ (PedsQL™ 3.0) em individuos de 8 a 18 anos e que haviam realizado a
operacdo de Fontan. Realizada andlise estatistica descritiva e inferencial utilizando-se dos testes exato de
Fisher, t ndo pareado e Mann-Whitney. Admitiu-se erro alfa de 5%. Resultados: O questionario foi aplicado
em 10 individuos com a operacdo de Fontan e em 27 sem cardiopatia (grupo controle). A média de idade
geral foi de 12,7 anos. Foi detectada qualidade de vida reduzida de forma geral no grupo Fontan em relagéo
ao controle. Destaque para o eixo que avaliou autoimagem e aparéncia perante a sociedade na qual obteve-
se notas muito préximas e, em alguns critérios, até maiores para o grupo Controle. Também relevante o
excesso no uso de anticoagulantes de dificil manejo no grupo Fontan. Conclusdo: A qualidade de vida das
criancas e adolescentes portadoras de cardiopatias congénitas de fisiologia univentricular apds operagéo de
Fontan mostrou-se reduzida e as medidas a nivel multidisciplinar podem ser aperfeicoadas a fim de impactar
positivamente de uma forma geral.

Palavras-chave: Cardiopatias congénitas, Opera¢cdo de Fontan, Qualidade de vida, Crianca, Adolescente.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life of children and adolescents with congenital heart disease with
univentricular physiology after the Fontan operation. Methods: The cardiac module of the Pediatric Quality of
Life Inventory TM (PedsQLTM 3.0) questionnaire was applied to individuals aged between 8 and 18 years who
had undergone the Fontan operation. Descriptive and inferential statistical analysis was performed using
Fisher's exact, unpaired t and Mann-Whitney tests. An alpha error of 5% was admitted. Results: The
guestionnaire was applied to 10 individuals with the Fontan operation and to 27 without heart disease (control
group). The overall mean age was 12.7 years. Reduced quality of life was generally detected in the Fontan
group compared to the control. Highlight for the axis that evaluated self-image and appearance before society
in which very close scores were obtained and, in some criteria, even higher for the Control group. The
excessive use of difficult-to-handle anticoagulants in the Fontan group is also relevant. Conclusion: The
quality of life of children and adolescents with congenital heart diseases of univentricular physiology after the
Fontan operation was reduced and measures at the multidisciplinary level can be improved in order to have a
positive impact in general.

Key words: Congenital heart disease, Fontan operation, Quality of life, Child, Adolescent.
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RESUMEN

Objetivo: Evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes con cardiopatias congénitas de fisiologia
univentricular después de la operacién de Fontan. Métodos: Se aplicé el médulo cardiaco del cuestionario
Pediatric Quality of Life Inventory TM (PedsQLTM 3.0) a individuos de 8 a 18 afios operados de Fontan. El
andlisis estadistico descriptivo e inferencial se realiz6 mediante las pruebas exacta de Fisher, t no pareada y
Mann-Whitney. Se admitié un error alfa del 5%. Resultados: El cuestionario se aplico a 10 individuos
operados de Fontan ya 27 sin cardiopatia (grupo control). La edad media global fue de 12,7 afios. En general,
se detect6 una calidad de vida reducida en el grupo de Fontan en comparacion con el control. Resaltar para
el eje que evalud la autoimagen y la apariencia ante la sociedad en el que se obtuvieron puntuaciones muy
cercanas Yy, en algunos criterios, incluso superiores para el grupo Control. También es relevante el uso
excesivo de anticoagulantes de dificil manejo en el grupo Fontan. Conclusion: La calidad de vida de los nifios
y adolescentes con cardiopatias congénitas de fisiologia univentricular después de la operacion de Fontan se
redujo y se pueden mejorar las medidas a nivel multidisciplinario para lograr un impacto positivo en general.

Palabras clave: Cardiopatia congénita, Operacién de Fontan, Calidad de vida, Nifio, Adolescente.

INTRODUCAO

As cardiopatias congénitas sdo malformac¢des na estrutura cardiaca que podem levar a alteragcBes
funcionais e que se estabelecem, entre a terceira e a sétima semana de vida intrauterina (MITCHELL SC, et
al., 1971; SINASC, 2022). Estudos demonstram que as cardiopatias congénitas podem estar presentes em
10 de cada 1.000 recém-nascidos vivos sendo que aproximadamente um terco sdo casos criticos que
necessitam de intervencéo cirdrgica ou hemodindmica no periodo neonatal (AMORIM LF, et al., 2008;
HOFFMAN JI e KAPLAN S, 2002).

Nos Ultimos anos observa-se um progressivo aumento no nimero de casos de adultos portadores de
cardiopatia congénita, fato que pode ser explicado pela evolu¢do dos métodos diagndsticos e das formas de
tratamento clinico, cirdrgico ou hemodinamico, proporcionando aumento da expectativa de vida desses
pacientes (LETOURNEAU KM, et al., 2017; HUBER J, et al., 2010).

Exemplo disso sdo as cardiopatias congénitas complexas com fisiologia univentricular que estao
atualmente atingindo a idade adulta principalmente ap6s o desenvolvimento da operacdo de Fontan. O
objetivo desse procedimento é manter o ventriculo principal responsavel pela circulacdo sistémica e a
drenagem venosa sistémica conectadas diretamente a artéria pulmonar. Rotineiramente, tal procedimento é
realizado em dois estagios. Entre seis meses e um ano de idade é realizada a anastomose da Veia Cava
Superior (VCS) com a artéria pulmonar direita (APD), operacao de Glenn ou anastomose cavo-pulmonar
superior, e entre dois e seis anos é realizada a conexao da Veia Cava Inferior (VCI) a APD, operagédo de
Fontan ou anastomose cavo-pulmonar total. Apesar da operagdo de Fontan ter passado por varias
modifica¢cdes na técnica original, permanecem as complica¢gfes da falta de um ventriculo impulsionando o
retorno venoso sistémico para os pulmdes (CROTI UA, 2013).

Clinicamente as complicacBes pos Fontan podem ser congestivas, elétricas e tromboembdlicas. As
congestivas sdo consequéncia do aumento da pressdo venosa sistémica e se manifestam com
hepatomegalia, ascite, edema de membros inferiores e enteropatia perdedora de proteinas. Complicacdes
elétricas como arritmias supraventriculares e alteracBes do automatismo sinusal estdo associadas a
descompensacao de insuficiéncia cardiaca e morte subita. Fendmenos tromboembodlicos podem ocorrer em
cerca de 1 a 12% dos pacientes submetidos ao procedimento de Fontan (SILVA CMC, et al., 2015; ATIK E,
2006).

O aumento na expectativa de vida desses pacientes, ndo deve ser baseado apenas em anos a mais
vividos, mas também na qualidade desta sobrevida adquirida. A qualidade de vida pode ser um fator
impactante importante na evolugdo em longo prazo da doenca (ZIMMERMANN PR, et al., 2004).

Dessa forma, ao atender um cardiopata, deve-se levar em conta ndo somente suas queixas biol6égicas e
cientificas, mas também se ater a demais aspectos psicossociais que muito contribuem nesta qualidade de
vida (BERTOLETTI J, et al., 2013). E, por isso, medidas devem ser adotadas a fim de melhorar o cotidiano
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do paciente, refletindo no curso natural de sua doenca. E importante considerar que, segundo Kuczynski E e
Assumpgéo Jr F (2010), tais medidas estariam muito mais relacionadas com o meio externo e socioecondmico
no qual a crianca e o adolescente estao inseridos do que com aspectos pessoais do individuo em si.

Ademais, destaca-se também o papel fundamental dos responsaveis por essas criancas e adolescentes
ja que, como referido por Matza LS, et al. (2004), tal populacdo ndo possui ferramentas suficientes, sejam
elas financeiras ou psicossociais, para que possam alterar padrées ou demais empecilhos encontrados em
seu cotidiano sem a necessidade de serem auxiliados por terceiros.

Numa analise ainda mais profunda, pode-se destacar também o importante papel dos servigos publicos e
privados de saude, os quais devem prestar uma assisténcia holistica em cada caso, indo além do individuo
enfermo. Assim, é indispensavel que todo suporte emocional e psicoldgico lhe sejam fornecidos, por meio da
equipe multidisciplinar, para o devido apoio ao tratamento de seus pequenos (SILVA GV, et al., 2020).

Entretanto, apesar de inUmeros problemas, como sao as cardiopatias congénitas, ou quaisquer outros que
permeiam o cotidiano desse publico infanto-juvenil, algumas criancas ainda assim conseguem demonstrar
altos niveis de qualidade de vida, o que foi definido por Lawford J e Eiser C (2001) como resiliéncia e que
motivou ainda mais o interesse pelo presente estudo.

Assim, pela divergéncia e escassez de estudos com métricas objetivas, decidiu-se pela elaboragéo deste
estudo que teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes portadores de
cardiopatias congénitas com fisiologia univentricular apds operag¢do de Fontan, comparando-a a um grupo
controle.

METODOS

Participantes

Criancas e adolescentes portadores de cardiopatias congénitas que realizaram previamente a operagdo
de Fontan e continuam em acompanhamento em um Ambulatério de Cardiologia Pediatrica de um Hospital
no interior do estado de Sao Paulo. Eles, juntamente com seus responsaveis, foram convidados a participar
do estudo e apos concordarem, receberam esclarecimentos e assinaram um termo de consentimento livre e
esclarecido. Um outro grupo (controle) foi formado por criangas e adolescentes com a mesma faixa etéria,
mas sem qualquer histérico patoldgico crénico digno de nota.

Critérios de inclusao

Criancas e adolescentes de 8 a 18 anos de idade, independentemente do sexo, em um Ambulatério de
Cardiologia Pediatrica de um Hospital no interior do estado de S&o Paulo e previamente submetidas a
operacéo de Fontan.

Critérios de excluséo

Presenca de transtornos psiquiatricos graves (psicoticos) ou quaisquer outras condicbes mentais e
neurolégicas que prejudiquem o correto entendimento do questionario pelo paciente; recusa por parte do
paciente de ingressar na pesquisa e diagnéstico de sindromes genéticas.

Instrumentos utilizados no estudo

Foram utilizados os seguintes instrumentos no presente estudo: Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para os responsaveis por menores de idade (TCLE); Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
para adolescentes (TALE); Questionario sobre dados cardiolégicos para o grupo dos individuos que
realizaram o procedimento de Fontan previamente; Médulo cardiaco do questionario Pediatric Quality of Life
Inventory™ (PedsQLTM 3.0) (VARNI JW, 1999; KLATCHOIAN DA, 2008).

Procedimento

Durante consulta de rotina no Ambulatério Geral e de Especialidades do Hospital, as criancas e
adolescentes previamente submetidas ao procedimento cirargico de Fontan e que preenchiam os critérios de
inclusdo foram, acompanhadas de seus responsaveis, solicitadas a participar do estudo (grupo Fontan).
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Diante do atual cenario proporcionado pela pandemia do novo Coronavirus durante a realizacéo desta
pesquisa, o fluxo de atendimentos presenciais no Ambulatério de Especialidades sofreu redugéo vigorosa e,
portanto, tal pesquisa utilizou-se, além do modo presencial, ferramentas de comunicacdo a distancia,
realizando entrevistas via contato telefénico ou ligacédo de video, visando conseguir maior participacdo no
estudo.

Os individuos que aceitaram participar foram esclarecidos em relacdo a metodologia, finalidade e demais
assuntos relacionados ao estudo. Estando os pacientes e seus acompanhantes de acordo, 0s responsaveis
assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido autorizando a participacdo dos menores. Para a
populacao entre 12 e 18 anos incompletos, além do termo de consentimento assinado por seu responsavel,
foi solicitado também o preenchimento por eles do termo de assentimento livre e esclarecido, reforcando sua
vontade em colaborar com o estudo.

ApGs as devidas autorizacdes, os pacientes foram solicitados a responder ao mdédulo cardiaco da versao
Brasileira do questionario Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM 3.0) (KLATCHOIAN DA, 2008).
Em casos selecionados, como em individuos introspectivos ou muito jovens, foi aplicada a verséo indireta do
guestionario na qual o responsavel, assumindo a funcao de informante, respondeu as questdes relacionadas
ao participante da pesquisa.

Tal questionario possui 5 eixos com o total de 22 perguntas mais um apéndice relativo ao uso das
medicacdes cardioldgicas de 5 questdes aplicado apenas no grupo Fontan. Todas as respostas variavam
entre 0 a 4 pontos, sendo 0 se o paciente nunca teve dificuldade, 1 se o paciente quase nunca tem dificuldade,
2 se o paciente algumas vezes tem dificuldade, 3 se o paciente muitas vezes tem dificuldade, e 4 se o paciente
guase sempre tem dificuldade. Ou seja, quanto maior a pontuagéo obtida, pior a qualidade de vida observada
naquele item (VARNI JW, 1999).

Exclusivamente com o grupo Fontan, foram acrescentadas perguntas gerais sobre o estado clinico e
cardiolégico em que se encontravam, medicacdes utilizadas, outros procedimentos realizados e em qual idade
foi realizado cada um deles, além da operacdo de Fontan. O mesmo processo de esclarecimento, convite e
aplicacdo do questionario foi realizado com o grupo Controle. Essa etapa foi realizada em parceria com uma
escola na regido administrativa do mesmo municipio e contou com individuos sem qualquer tipo de
abordagem cirurgica cardiol6gica ou demais patologias de base que pudesse prejudicar a andlise comparativa
dos dados obtidos.

Andlise estatistica

A andlise descritiva foi feita utilizando-se quantidades, porcentagens, média + desvio padrdo, mediana e
intervalo interquartil. Para as comparacdes estatisticas foram utilizados o teste exato de Fisher para variaveis
qualitativas nominais, teste t de Student ndo pareado para variaveis quantitativas sem distribuicdo gaussiana
e teste de Mann-Whitney para variaveis quantitativas discretas ou quantitativas continuas sem distribuicdo
gaussiana. Admitiu-se erro alfa de 5%, sendo considerados significantes valores de P menores ou iguais a
0,05.

Etica em pesquisa

Projeto de pesquisa previamente submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e aprovado segundo
certificado de Apresentacdo de Apreciacéo Etica (CAAE) n° 40885720.6.0000.5415 e parecer n° 4.735.882

RESULTADOS
Distribuicdo dos grupos

Foram entrevistados 37 individuos entre os meses de fevereiro a julho de 2022. Destes, 10 (27,02%)
participaram do grupo proposto no estudo (grupo Fontan) enquanto 27 constituiram o grupo Controle (Tabela
1). Nao houve diferenca estatistica significativa entre os grupos em relagéo a idade e sexo.
Andlise estatistica quanto as idades

A média de idade geral do estudo foi de 12,7 anos, sendo de 12,4 anos no grupo Fontan e 13,3 anos no
grupo Controle (Tabela 1). A analise estatistica da comparacéo entre as idades do grupo Controle versus
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Idade do grupo Fontan, ndo mostrou diferenca estatisticamente significante (p>0,05). Tal analise estatistica
foi comprovada tanto pelo teste paramétrico T ndo pareado (p=0,402) tanto pelo teste ndo paramétrico U de
Mann-Whitney (p=0,217), conforme demonstrado na Tabela 1.

Tabela 1 - Andlise descritiva e estatistica dos participantes do estudo quanto a faixa etaria, n=37.

- . . . . p-tde | p-UdeMann-
Grupo | n |Média| Med | DP | Min | Max | Percentil 25 | Percentil 75 Student Whitney
Controle |27 | 13,3 14 |254| 8 16 12 15
Fontan [10| 124 | 13,5 |3,24| 8 18 9,25 14 0,402 0217

Legenda: Med = Mediana; DP = Desvio-padrao; Min = Minimo e Max = Maximo.
Fonte: Camargo MP, et al., 2022.

Andlise estatistica quanto ao sexo

A proporcéo geral foi de 54% (n=20) participantes do sexo feminino e 46% (n=17) do sexo masculino.

Dentro do grupo Controle, 62,9% (n=17) eram do sexo feminino, enquanto no grupo Fontan, 30% (n=3)
representavam este mesmo sexo (Tabela 2). A andlise estatistica da comparacéo entre os sexos do grupo
Controle versus grupo Fontan, ndo mostrou diferenca estatisticamente significante, realizado pelo teste Exato

de Fisher (p=0,136), conforme demonstrado na Tabela 2.

Tabela 2 - Analise descritiva e analitica dos participantes do estudo quanto ao sexo, n=37.

Grupo Feminino Masculino Total Teste Exato de Fischer
Controle 17 10 27
Fontan 3 7 10 0,136

Total 20 17 37

Fonte: Camargo MP, et al., 2022.

Das perguntas realizadas ao grupo Fontan antes da aplicac&o do questionario

Apenas o grupo Fontan foi avaliado nas questdes relativas ao tipo de medicacdo em uso e por quais
procedimentos passaram além da operagdo de Fontan e a idade em que os realizaram. Quanto a medicagéo,
as mais prevalentes neste grupo foram os anticoagulantes e antiagregantes plaquetarios com Varfarina (70%)
e Acido Acetilsalicilico (30%). Outro medicamento utilizado foi o Inibidor da Conversdo de Angiotensina
(IECA), Maleato de Enalapril, com prevaléncia de 50%. Os outros medicamentos foram utilizados em apenas
um caso (Gréfico 1).

Grafico 1 - Medicamentos utilizados pelo grupo Fontan e sua proporgéo, n=10.
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Fonte: Camargo MP, et al., 2022.
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Em relacdo aos procedimentos realizados por este grupo, além do procedimento de Fontan, outro
procedimento que ganha destaque nesta populacdo € o procedimento de Glenn. Entre os participantes, a
idade média em que realizaram o tal procedimento foi com 1 ano e 3 meses de idade com desvio padréo de
1 ano e 3 meses.

Ja em relacdo ao procedimento de Fontan, a idade média do procedimento foi aos 6 anos e 7 meses com
um desvio padréo de 1 ano e 8 meses (Tabela 3). E importante citar que, pelo fato de certos pacientes e seus
familiares ndo se recordarem com precisdo a idade com qual foram submetidos a tais procedimentos, 3
participantes do estudo foram excluidos apenas desta parte da andlise a fim de garantir melhor acuracia

estatistica.

Tabela 3 - Procedimentos Realizados pelo grupo Fontan, n=7.

Procedimentos

n submetido ao

Idade Realizada

Idade Realizada

Idade Realizada

procedimento (%) (Média) (Mediana) (Desvio Padréo)
Blalock Taussing 1 (14,29%) 1 dia 1 dia A
Norwood 2 (28,57%) 3 dias 3 dias A
Bandagem 2 (28,57%) 4 meses 4 meses 1 més
Pulmonar
15,5 meses 15,92 meses
0, ' ’
Glenn 7(100,00%) (1 ano e 3 meses) 9,5 meses (1 ano e 3 meses)
Fontan 7 (100,00%) 80,16 meses 81,5 meses 20,22 meses

(6 anos e 7 meses)

(6 anos e 12 meses)

(1 ano e 8 meses)

Legenda: A: inexistente. Fonte: Camargo MP, et al., 2022.

Dos questionérios

Foram avaliadas 27 questdes do grupo Fontan e 22 do grupo Controle. Tal diferenca se deve ao fato de 5
guestdes serem exclusivas ao uso de medicacao para fins cardiolégicos e especificas ao primeiro grupo.

Importante ressaltar que tais questBes fazem parte do questionario e sdo diferentes das questdes
especificas relacionadas a medicacao de uso continuo e os procedimentos realizados, citados anteriormente,
e que tal parte do questiondrio ndo entrou na comparacao estatistica de qualidade de vida. Isso pois, 0 grupo
Controle ndo possuia esta avaliacdo em seu questionario e tal fator poderia interferir na pontuacéo final dos
escores, invalidando a comparagéo entre 0s grupos.

Deste modo, a pontuagdo maxima de ambos os grupos foi de 88 pontos. Quanto maior a nota obtida em
cada item, pior a qualidade de vida avaliada neste critério. Cada item dos 22 avaliados foi transformado em
uma mediana de todos os participantes de cada grupo visando comparar ambos 0s grupos em cada quesito
em especifico.

Apés isso, todas essas notas foram reunidas para gerar uma nota final para cada grupo e definir se existe
diferenca na qualidade de vida de forma geral entre os grupos estudados (Tabela 4).

Em relagéo ao eixo 1, que avaliava a capacidade fisica e cardiolégica dos participantes, pode-se constatar
gue as queixas mais importantes no grupo Fontan foram a dispneia (med=2,00) e taquicardia (med=1,50).
Esse foi 0 Unico eixo isolado do estudo no qual foi encontrada pior qualidade de vida para o grupo Fontan
com uma diferenca estatistica significativamente (p<0,01).

O eixo 2 avaliou a parte social e relacionada as expectativas do paciente quanto sua prépria aparéncia.
Apesar da mediana final do grupo Fontan (med=3,00) ser maior que a do controle (med=2,00), 2 de 3 itens
avaliados tiveram maior mediana no grupo Controle em relacdo ao estudado. Tal eixo ainda obteve maior
proximidade em relac@o a mediana final entre todos os eixos avaliados com uma diferenca de 1 ponto entre
elas. Entretanto, tais comparacdes séo dificeis de serem sustentadas visto que em apenas uma questao deste
eixo possui significancia estatistica para dissociar tal achado do acaso.
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Tabela 4 - Analise descritiva e estatistica dos resultados obtidos no médulo cardiaco do questionario Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM 3.0) aplicado nos
grupos Fontan e Controle, n=37.

Questao Grupo | Mediana Ir:?:\f(;\(]ilrc:il Minimo | Maximo Per;gntil Perggntil P (\llJvﬁi?nl\g;?n-
1. Ficar com falta de ar quando pratica esportes ou faz exercicios (;‘:c:)r:{;)rlle 1?5 2,175 8 ;2>, 8 2,175 0,033
2. Dor ou aperto no peito quando pratica esportes ou faz exercicios (;‘:cz)r:{;)rlle 0?5 g 8 ; 8 g 0,012
3. Ficar resfriado/a com facilidade (;‘:c:)r;]ttr;)rlle 0(?5 ; 8 2 8 ; 0,523
4. Batimento cardiaco acelerado C;:%':]t,::rl]e 1(’)5 1 8 i 2 ; 0,009
5. Ficar com os labios azulados quando corre Cliz%r:]ttr:rlle 0(')5 2 8 g 8 2 <0,001
6. Acordar a noite com dificuldade para respirar C;:%r::;)rlle 8 8 8 i’ 8 g 0,857
7. Ter que descansar mais do que 0os amigos (i:(z)r:tr;)rl]e 2 1,(;5 8 i 2 2,(;5 <0,001

Total eixo 1: problemas cardiacos e tratamento Controle L 3 9 13 0 2 <0,001

Fontan 8,5 5,75 1 17 4,25 10
1. Sentir que ele / ela ndo é bonito/a CF%r;]ttr;)rI]e é i 8 j 8 i 0,251
2. N&o gostar de que as pessoas vejam as cicatrizes dele/dela Clztz)r::;):]e 1(’)5 3?5 8 i 8 3%5 0,027
3. Sentir vergonha quando outros veem o corpo dele/dela C;:(;r::;):]e é ; 8 j 8 ; 0,84
Controle 2 4,5 0 8 0 4,5

Total eixo 2: percepcao da aparéncia fisica Fontan 3 45 0 12 0.25 4.75 0,613
1. Ficar ansioso/a enquanto espera para ser atendido/a pelo médico Cllzcz)r::;):le i 2,]%5 8 j 8 2']%5 0,425
2. Ficar ansioso/a quando precisa ir ao médico C;:(z)r:]t:;):le 1(’)5 31”755 8 j 8 31"755 0,154
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= . Intervalo - Lo Percentil | Percentil | p (U de Mann-
Questéo Grupo | Mediana Interquartil Minimo | Maximo o5 75 Whitney)
. . L . Controle 1 2 0 4 0 2
3. Ficar ansioso/a quando precisa ir ao hospital Fontan 1 7 0 7 0 7 0,53
. . o Controle 1 2 0 4 0 2
4. Ficar ansioso/a quando tem que receber tratamentos médicos Fontan 3 2.75 0 2 125 7 0,012
Controle 3 6 0 14 0 6
Total eixo 3: ansiedade em relacéo a tratamentos 0,091
Fontan 7 10,75 0 16 2,25 13
1. Ter dificuldade para saber o que fazer quando esta incomodado/a | Controle 0 1,5 0 4 0 15 0.359
com alguma coisa Fontan 1 2,75 0 4 0 2,75 '
o ‘o Controle 1 2 0 4 0 2
2. Ter dificuldade para resolver problemas matematicos Fontan 5 25 0 2 0.25 275 0,406
o L Controle 0 1 0 3 0 1
3. Ter dificuldade para escrever trabalhos escolares ou relatérios Fontan 1 5 0 7 0 5 0,344
o ~ . Controle 1 1 0 4 0 1
4. Ter dificuldade para prestar atencdo nas coisas Fontan 15 275 0 7 0 2.75 0,496
o A Controle 0 1 0 4 0 1
5. Ter dificuldade para se lembrar do que ele/ela Ié Fontan 15 5 0 7 0 5 0,124
. ) L Controle 4 5 0 16 15 6,5
Total eixo 4: problemas de raciocinio Fontan 7 9.75 0 20 > 11,75 0,311
1. Dificuldade para dizer aos médicos e enfermeiras como ele/ela se | Controle 0 1 0 4 0 1 0.269
sente Fontan 0,5 2 0 4 0 2 '
- - . Controle 0 1 0 4 0 1
2. Dificuldade para fazer perguntas aos médicos ou enfermeiras Fontan 15 5 0 7 0 5 0,063
3. Dificuldade para explicar a doenca cardiaca dele/dela para outras | Controle 0 0 0 2 0 0 0011
pessoas Fontan 0 3,75 0 4 0 3,75 '
Controle 0 2 0 10 0 2
Total eixo 5: comunicacao 0,113
Fontan 2 8,75 0 12 0 8,75
S Controle 13 16,5 0 51 5 21,5
Total do questionério Fontan 20,5 355 7 71 12 475 0,037

Fonte: Camargo MP, et al., 2022.
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Eixo 3 estudou os aspectos psicoldgicos com enfoque especial para sintomas ansiosos e o principal
achado no grupo Fontan esteve relacionado as informag8es sobre tratamentos médicos (med= 3,00).
Entretanto, tal fator parece estar mais relacionado aos procedimentos mais invasivos visto que a pontuagéo
relativa ao apéndice aplicado apenas no grupo Fontan esteve muito proxima a zero.

No eixo 4, que avaliou quesitos cognitivos principalmente relativos ao raciocinio e aprendizado, houve
coincidéncia entre os dois grupos quanto ao item com maior valor. Ambos os grupos apresentam dificuldade
com problemas matematicos (medFontan=2,00 e medControle=1,00)

Eixo 5 avaliou a parte social e de comunicac¢do dos individuos que mostrou superioridade para o grupo
Fontan em todos os itens.

Cada eixo foi somado e a mediana relativa a pontuacéo total do grupo Fontan foi de 29,50 e a do grupo
Controle de 13,00. Realizado Teste ndo paramétrico U de Mann-Whitney no qual houve diferenca
significantemente estatistica (p=0,037) confirmando as associa¢fes encontradas durante a anélise dos dados
gue apontavam pior qualidade de vida do grupo Fontan.

DISCUSSAO

Da qualidade de vida em si

Apesar de todos os avancos e melhorias discutidas e visualizadas no cotidiano prético e realizadas a fim
de otimizar o processo de reabilitacdo e buscar aproximar o paciente da sua melhor forma possivel, tal
discrepéncia entre os grupos em praticamente todos os itens avaliados chama a aten¢do para possiveis
medidas a serem tomadas. Tais medidas podem ser implantadas tanto em aspectos qualitativos por meio de
novas ag0des elaboradas, quanto quantitativas, intensificando medidas ja adotadas.

Grande importancia deve ser dada a equipe multidisciplinar, em especial psic6logos, assistentes sociais,
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e demais agentes de unidade basica de salde a fim de garantir o
acompanhamento integral e longitudinal desses pacientes (BARBOSAL KS, et al., 2022).

Isso pois, dentre os eixos avaliados, a maior diferenca encontra-se no eixo 3, que aborda fatores
psicolégicos e ansiosos, e no 5, relativo a comunicacdo e socializacdo do paciente. Medidas néo
farmacoldgicas e néo cirdrgicas trariam grandes beneficios a curto e médio prazo na qualidade de vida destes
pacientes.

Apesar da diferenca com significancia estatistica entre a qualidade de vida destes pacientes, a auséncia
de estudos prévios em nosso meio que utilizem instrumentos palpaveis e praticos como o questionario usado
neste trabalho, dificultam definir qualquer comparacéo cronolégica evolutiva dentro do grupo de estudo, bem
como entre outros pacientes.

Entretanto, apesar dessa limitagcdo para tecer uma comparacdo cronolégica, é inegavel que atitudes
devem ser prontamente tomadas a fim de reduzir a diferenca nitida encontrada neste estudo (FRUTUOSO
JT e APARECIDA CANTOS G, 2022).

Sobre o eixo 2 do estudo

Outro dado importante pdde ser constatado no eixo 2 do estudo. Apesar de apenas um desses itens
possuir diferenca estatistica significante, nele houve a maior aproximac¢do da mediana relativa a pontuacao
geral dos grupos e onde constou-se as Unicas duas perguntas nas quais o grupo Controle conseguiu superar
a mediana do grupo Fontan. Diante disso, duas hipdteses podem ser elencadas.

Por um lado, refor¢ca a mudanca de valores na qual a sociedade vem passando. Fatores como heranca,
genética, e riqueza ostentada pelos individuos (sociedade do ser e ter) vem perdendo espaco para as
aparéncias (sociedade do parecer). E o que Zygmunt Bauman define como Modernidade Liquida em seu livro,
oriunda principalmente ap6s 1960, em que cada vez mais as pessoas sao analisadas e ganham certo prestigio
nao pelo que elas sdo e podem agregar na vida dos outros, mas sim pelo que elas podem comprar e ostentar
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perante a sociedade. Sociedade esta que, segundo Bauman, possui cada vez mais relacfes interpessoais
frageis, fugazes e superficiais (BAUMAN Z, 2007).

Por outro lado, tal achado pode coincidir com o momento no qual o individuo esta atravessando como o
inicio da puberdade e da vida reprodutiva. Momento este que naturalmente os individuos, talvez por um
instinto fisiolégico e natural, passam a se importar mais com o0 modo que se apresentam em sociedade para
os demais em comparacdo as demais faixas etarias (MARQUES M, et al., 2016). Ambas as hip6teses sdo
extremamente validas e abrem discussdo para que novos estudos possam ser realizados para
esclarecimentos.

Uso de medicacdes no grupo Fontan

Apesar da boa adesdo medicamentosa que o grupo Fontan parece apresentar, conforme encontrado nos
resultados no apéndice do questionario em que apenas 1 individuo obteve 1 ponto dos 20 possiveis e 0
restante zerou todas as 5 questdes, diante dos grandes avanc¢os nas terapias de antiagregacao plaquetaria e
anticoagulacéo, a elevada prescri¢cdo de Varfarina é algo alarmante (KLACK K e CARVALHO JF, 2006).

Positivamente, considerando a Varfarina como um medicamento de uso crénico e diario, o baixo indice de
esquecimento da medicacdo e a alta adesdo ao tratamento encontradas, ressaltam todo o empenho e
dedicacéo dos pacientes e seus responsdaveis a fim de garantir o melhor prognaéstico possivel. Por outro lado,
diante dos avanc¢os das medicacdes hematoldgicas e o surgimento de drogas mais eficazes e seguras, entre
elas os novos anticoagulantes orais como a Rivaroxabana, torna-se preocupante o alto indice de uso da
varfarina nestes pacientes.

Entre os beneficios destes novos anticoagulantes podemos citar o fato de precisarem de menos ajustes
de dose durante toda a vida, de ndo precisarem de exames especificos e frequentes para acompanhamento
da faixa de anticoagulacdo, como € o caso da varfarina por meio do INR, além de mostrarem-se mais estaveis
e seguras ha manutencao da anticoagulacdo (MARQUES MA, 2013).

E inegavel que mais estudos devem ser elaborados visando garantir a seguranca desse medicamento
nesta faixa etaria, porém, tais dados devem ser considerados para que protocolos possam ser reformulados
e elaborados melhorando a qualidade de vida destes pacientes, simplificando o acompanhamento de suas
patologias e prevenindo complicagdes trombdticas secundarias indesejaveis. Diante do exposto, assim como
pela caréncia de estudos comparativos sobre a qualidade de vida nos pacientes que realizaram o
procedimento de Fontan, faz-se necessario retornar este mesmo trabalho em alguns anos, convidando novos
pacientes nessa faixa etaria e/ou com os mesmos participantes deste estudo, preferencialmente unificado a
um estudo de ensaio clinico.

CONCLUSAO

A qualidade de vida das criancas e adolescentes portadoras de cardiopatias congénitas de fisiologia
univentricular apés a operagéo de Fontan mostrou-se reduzida e medidas a nivel multidisciplinar podem ser
aperfeicoadas a fim de impactar positivamente de uma forma geral. Sugere-se a realizacdo de ensaios clinicos
a fim de nortear de forma mais concreta as medidas que podem ser implantadas e que realmente sao
significativas a fim de melhorar tal qualidade de vida. Além disso, e diante da escassez de estudos
comparativos sobre a qualidade de vida em nosso meio, faz-se necessario retomar este mesmo trabalho
daqui a alguns anos, tanto com novos participantes quanto utilizando a mesma amostra deste estudo, a fim
de comparar a evolucdo de tais medidas.
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