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Resumo

Introducao: Nos ultimos tempos, a esperanca de vida dos pacientes com cardiopatia
congénita (CC) tem vindo a aumentar substancialmente, conduzindo a que 90% das
criancas com CC sobrevivam agora até 2 idade adulta. E estimado que 1 em cada 10
adultos com CC completard 60 anos de idade ou mais até ao ano 2030. Assim sendo, o
foco de investigacdo passou da ressalva da longevidade para a melhoria da qualidade de
vida dos pacientes. Objetivo: Tendo em vista uma compreensdo abrangente de
resultados e de expectativas dos pacientes, o presente estudo teve como objetivo a
exploragdo e relagdo de varidveis clinicas e varidveis psicossociais tais como: qualidade
de vida, estigma, identidade da doenca e apoio social. Métodos: As varidveis
mencionadas foram avaliadas numa amostra de 45 pacientes com CC, com idades que
variaram entre os 19 e os 72 anos (M = 34.35; DP = 10.61) sendo 24 do sexo masculino
e 21 do sexo feminino, através da Escala linear analdgica da qualidade de vida (LAS),
Escala modificada do estigma da doenca crénica (CISS-CHD), Questionario de
Identidade da doenga (IIQ) e Escala multidimensional de apoio social percecionado
(MSPSS). Foram ainda recolhidos dados demograficos e clinicos. Resultados:
Verificou-se uma correlagdo estatisticamente significativa entre a qualidade de vida e o
suporte social total (r (40) = 0,57; p = 0,00) e o suporte social proveniente dos amigos
(r (41) = 0,68; p < 0,001). Foi aferida uma correlagdo positiva e significativa entre as
limitagdes causadas pela malformacdo céardica e o envolvimento (subescala da CISS-
CHD) (r (43) = 0,48; p = 0.001). Discussao: Os resultados sugerem que a qualidade de
vida aumenta quando aumenta o suporte social (total) e a subescala suporte social
percebido proveniente dos amigos. Quando os pacientes com CC experienciam mais

limitag¢des, mais envolvidos se sentem com a sua doenca.

Palavras-chave: Cardiopatias congénitas; Qualidade de vida; Estigma; Identidade da

doenca; Apoio Social.
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Abstract

Introduction: In recent times, the life expectancy of patients with congenital heart
disease (CHD) has increased substantially, leading that 90% of children with CHD now
survive into adulthood. It is estimated that 1 in 10 adults with CHD will be 60 years of
age or older by the year 2030. Therefore, the focus of research has shifted from the
longevity exception to improving the quality of life of patients. Objective: In view of a
comprehensive understanding of patients' results and expectations, the present study
aimed to explore and list clinical variables and explanatory variables such as: quality of
life, stigma, disease identity and social support. Methods: The mentioned variables
were evaluated in a sample of 45 patients with WC, aged between 19 and 72 years (M =
34.35; SD = 10.61), 24 of whom were male and 21 were female, using the Linear Scale
analogue of quality of life (LAS), modified scale of chronic disease stigma (CISS-
CHD), disease identity questionnaire (IIQ) and multidimensional scale of perceived
social support (MSPSS). Demographic and clinical data were also collected. Results:
There was a statistically significant correlation between quality of life and total social
support (r (40) = .57, p = .00) and social support from friends (r (41) = .68, p <.001). A
positive and significant correlation was verified between the limitations caused by the
cardiac malformation and the involvement (subscale of the CISS-CHD) (r (43) = .48, p
= .001). Discussion: The results suggest that quality of life increases when social
support (total) increases and the subscale perceived social support from friends. When
patients with WC experience more limitations, more involved they feel with their

disease.

Keywords: Congenital heart diseases; Quality of life; Stigma; Disease identity; Social
support.



Introducao

Em todo o mundo, nascem cerca de 1.35 a 1.5 milhdes de criangas com CC e
mais de 90% delas atinge a idade adulta (Stout et al., 2019). No entanto, a grande parte
dos adultos com CC, apresenta uma condi¢do crénica da doenca devido a residuos e
sequelas subjacentes a doenga cardiaca (Neidenbach et al., 2018; Singh et al., 2018). As
restri¢des médicas, segundo estes autores, parecem nao ser a Unica fonte de sofrimento
destes doentes, uma sequéncia de acontecimentos e experiéncias que alteram a vida,
como trauma precoce, numerosas hospitalizacdes e emergéncias médicas continuas
podem impactar gravemente o seu estado de saide mental.

A sobrevivéncia desta populagdo estd profundamente ligada ao tipo e a
gravidade da doenca (Nousi & Christou, 2010; Bajolle, Zaffran, & Bonnet, 2009).
Devido aos avancos na medicina, incluindo diagndstico e avaliacio pré-natal e
inovacgdes nas técnicas cirdrgicas cardiotordcicas existe um aumento da sobrevida de
lactentes com CC (Donofrio e Massaro, 2010). Assim, atualmente o nimero de adultos
€ superior ao nimero de criancas na populacdo mundial afetada com a doenca cardiaca
congénita (Marelli, Mackje, lonescu-Ittu, Rahme & Pilote, 2007; Marelli et al., 2014). A
crescente taxa de sobrevivéncia desta populagdo levou a um aumento das problemaéticas
médicas, psicossociais e comportamentais, trazendo preocupacgdes relativamente ao
bem-estar e a qualidade de vida destes pacientes (Moons, De Geest & Budts, 2002; Reid
et al., 2006).

As evidéncias empiricas atuais sugerem que na doenga cardiaca congénita, existe
um risco significativamente maior de manifestacdo de sofrimento emocional, como a
depressdo e a ansiedade (Andonian et al., 2018). Considera-se que o sofrimento
emocional compromete a qualidade de vida, além de prejudicar o funcionamento
psicossocial e diminuir a satisfacdo com a vida (Deng et al., 2016). Além do mais,
estudos relativos as doencas cardiacas adquiridas, indicam que o sofrimento emocional
cronico induz prejuizos nos resultados da sadde cardiovascular e pode até levar a
mortalidade prematura (Lichtman et al., 2014; Celano et al., 2015).

Variaveis clinicas como: complexidade da doenca, estado funcional, cianose e
cirurgia foram consideradas responsdveis pelo verdadeiro status de gravidade dos

pacientes (Andonian et al., 2020).



Apesar dos crescentes avancos das ciéncias da sadde, que propiciam uma
sobrevida e qualidade de vida para pessoas acometidas por doengas cronicas, hd muitos
desafios a serem superados e muitos estudos a serem realizados com a populacdo
portuguesa, como € o caso da identidade da doenca e o estigma sofrido por parte dos
portadores de cardiopatia congénita.

Associado as doencas cronicas existe a possibilidade de se desenvolver a
percecdo de estigma, que €, ela prépria uma condicdo debilitante (Goffman, 1963; Link
& Phelan, 2006; Schvey, Puhl, & Brownell, 2014) e que se torna um fator de risco para
outras doengas (Jackson, 2016). O estigma € uma varidvel determinante na constru¢ao
social da doenca (Green & Platt, 1997). Assim, o estudo do estigma em pessoas nestas
condig¢des € essencial, de forma a promover intervengdes que favorecam o ajustamento
as doencas crénicas e reduzam o estigma e o stress a ele associado.

O trabalho a seguir apresentado encontra-se inserido numa linha de investigacao
em curso denominada APPROACH-IS II (Assessment of Patient-reported Outcomes in
Adults with Congenital Heart disease — Internation Study II — Avaliacdo de padroes de
resultados relatados pelo paciente em adultos com cardiopatia congénita — Estudo
internacional II). O objetivo primordial deste estudo € contribuir para uma melhor e
mais abrangente compreensdo dos resultados e das expectativas dos pacientes, € com
isto possibilitar a progressdo na prestacdo de cuidados de sadde. Para isso, sendo um
segundo estudo APPROACH-IS, € necessdrio avaliar novas medidas dos resultados
relatados pelo paciente (PROMs) e novas medidas da experiéncia relatadas pelo
paciente (PREMs) em paises de baixo e médio rendimento. Serdo exploradas varidveis
que dizem respeito a qualidade de vida, estigma, identidade da doenca e apoio social
percecionado.

Assim, no primeiro capitulo desta dissertacdo, é explorado o referencial tedrico
referente as cardiopatias congénitas e as suas especificidades, a qualidade de vida,
estigma, identidade da doenga e apoio social, seguindo-se o segundo capitulo com os
objetivos gerais e especificos direcionados a cada varidvel em estudo, as hipdteses
colocadas, caracterizacdo da amostra, instrumentos de avaliagdo utilizados e os
procedimentos. Por fim, o dltimo capitulo € direcionado para a apresentacdo dos
resultados estatisticos que permitiram a conclusdo deste estudo, sucedendo-se a reflexao

final.



Capitulo 1

Enquadramento teérico

Cardiopatias Congénitas

As cardiopatias congénitas (CC) s@o a causa mais comum de morbilidade e
mortalidade infantil (Donofrio & Massaro, 2010), sendo normalmente diagnosticadas no
periodo fetal ou neonatal (Nousi & Christou, 2010). As CC constituem o grupo de
malformacdes mais frequentes no recém-nascido (Anjos, 2003; Berkow, 2006; Merck,
1987; Merck, 2008).

Podemos definir cardiopatia congénita como uma anormalidade estrutural do
coragdo ou dos grandes vasos tordcicos, causada por uma combinacdo de fatores
genéticos e ambientais. Muitas cardiopatias requerem intervencao cirurgica. Podem ser
detetadas no periodo fetal ou apds o nascimento e manifestam-se num espectro clinico
diversificado, com defeitos que podem progredir de forma sintomdtica ou assintomatica
contribuindo para uma elevada taxa de mortalidade neonatal.

As cardiopatias congénitas podem ser ciandticas e aciandticas, cada uma com uma
apresentacao clinica distinta com base no gradiente de saturagdao de oxigénio no sangue.

As cardiopatias congénitas cianéticas sdo as que apresentam maior potencial de
gravidade, pois causam uma redugdo da concentracido de oxigénio no sangue, que pode
originar, entre outras consequéncias, défices do desenvolvimento e do desempenho
neurocognitivo. As cardiopatias ciandticas mais comuns sao a Tetralogia de Fallot (TF)
e a Transposi¢cdo das Grandes Artérias (TGA) (Brickner et al., 2000).

As cardiopatias aciandticas mais comuns sdo a Comunicag¢do Interventricular
(CIV), Comunicacdo Interauricular (CIA), a Estenose Adrtica (EA), a Estenose
Pulmonar (EP), a Coartacdo da Aorta (CoA).

As cardiopatias congénitas também podem ser classificadas quanto a sua
gravidade em simples, moderadas/significativas e complexas (Brickner, Hillis &Lange,

2000).



Sa@o consideradas leves - CC normalmente assintomadticas que causam poucas
limitacdes na vida do paciente, sendo necessdria a intervengdo cirirgica em apenas
alguns casos; os pacientes apresentam uma expectativa de vida normal, um estilo de
vida sem limitacdes, assim como a capacidade de realizar exercicio fisico sem restricoes
(Brickner, Hillis &Lange, 2000); moderadas/significativas: o progndstico varia
consoante o resultado das eventuais cirurgias sendo que a capacidade para uma vida
normal tem subjacente algumas limitagdes. Os doentes poderdo estar em risco no que
concerne a complicacdes médicas e podem apresentar alguns dos seguintes sintomas
frequentemente: fadiga muscular, cianose, sensa¢do de falta de ar, dores toricicas e
episddios de perda de consciéncia (Brickner, Hillis &Lange, 2000); complexas:
requerem uma monitoriza¢do cardiaca frequente, devido as limitagdes impostas pela
doenca, as suas limitagdes nas atividades didrias sdo diversificadas, particularmente na
tolerancia ao exercicio fisico e capacidade para manter uma atividade a full-time. Estes
doentes habitualmente apresentam cianose grave, recorrem frequentemente a
intervengdes cirdrgicas e sdo potenciais candidatos para transplante cardiaco (Brickner,

Hillis &Lange, 2000).

Cardiopatias congénitas e desenvolvimento fetal

As anormalidades circulatérias nos fetos com cardiopatia congénita podem
comprometer o fornecimento de oxigénio cerebral. O fluxo sanguineo fetal ¢é
influenciado por diversos fatores, incluindo a estrutura do coragdo (Heyman & Rudolph
cit. in Donofrio et al., 2003). Vérios fetos com doenca cardiaca congénita apresentam
um crescimento intrauterino limitado (Heyman & Rudolph, 1972; Rosenthal 1995;
Spiers, 1982), anormalidades neuroldgicas congénitas € um neurodesenvolvimento
pobre, independente das intervencdes cirdrgicas (Glauser, Rorke, Weinberg & Clancy,
1990; Limperopoulos et al., 2000; Newburger et al., 1993).

Para o desenvolvimento fetal € necessario um fornecimento de oxigénio, que
depende do volume e do contetido de sangue fornecido ao cérebro. A circulacao alterada
que provém de defeitos cardiacos especificos, leva a distdrbios do fluxo sanguineo que
afetam o desenvolvimento normal (Heyman & Rudolph cit. in Donofrio et al., 2003;
Glauser, Rorke, Weinberg & Clancy cit. in Donofrio et al., 2003). Podem existir assim

dois tipos de mudancas no conteido de oxigénio no sangue fetal, a hiperoxia e a



hipoxia. A hiperoxia fetal deriva do aumento do fluxo de oxigénio nos tecidos e a
hipoxia fetal resulta da diminuicdo do mesmo.

Quando a oxigenacdo fetal estd comprometida, hd uma redistribuicdo sanguinea
para a circulagdo cerebral, mecanismo conhecido como “brain sparing” (Donofrio &
Massaro, 2010), ocasionando limitagdes globais do crescimento somadtico, com relativa
preservacdo do crescimento da cabeca. (McQuilen & Miller, 2010). Este fenémeno
hemodinamico € caracterizado pelo aumento do fluxo diastdlico nas artérias cerebrais e
pela diminui¢do do fluxo diastélico nas artérias aorta descendente e umbilical (Donofrio
& Massaro, 2010). O fornecimento do oxigénio € sustentado pelo aumento do volume
de sangue fornecido pelo coracdo, e devido a autorregulacdo cerebral, 0 mecanismo de
“brain sparing” previne a hipoxia do cérebro do feto. Ou seja, através da
ultrassonografia de Doppler, em varios estudos foi possivel verificar em muitos fetos
com retardo de crescimento intrauterino, um aumento do fluxo sanguineo diastélico
cerebral, levando consequentemente a um aumento do fluxo para o cérebro (Arbeille et
al.;Gramellini et al.; Mari, Deter; Rizzo et al.; Wladimiroff et al.; Woo. Liang, Lo,
Chan, cit, in Donofrio, 2003) considerando existir um mecanismo de prote¢do “brain
sparing”. No entanto, estes problemas podem persistir mesmo com a autorregulacao do
fluxo sanguineo nos bebés com cardiopatia congénita, levando a anormalidades no seu
neurodesenvolvimento (Donofrio, 2003). Em vaérios estudos foi demonstrado que a
resisténcia vascular cerebral diminuida ou o “brain-sparing” estd associado a fetos com
cardiopatia congénita complexa, o que pode afetar o seu neuro desenvolvimento
(Masoller et al., 2016; Kaltman, Di, Tian & Rychik, 2005). Assim, o tipo de lesdo afeta
nao s6 a origem do fluxo sanguineo cerebral, mas também o grau de sangue
desoxigenado distribuido por meio da circulagdo cerebral (Donofrio & Massaro, 2010).

Paradoxalmente, o mecanismo de “brain sparing” foi descrito como um
percursor de um desenvolvimento neuroldgico antagénico, pois uma vez que a
vasodilatacdo cerebral ocorre quando a oxigenacdo fetal estd comprometida, este
mecanismo de protecdo pode ndo ser suficiente para manter o crescimento e
desenvolvimento cerebral normal em situagdes de stress prolongado in tutero (Donofrio
& Massaro, 2010).

Em vérios estudos, € enunciada a forte possibilidade de que as malformacgdes
cardiacas congénitas e as anomalias no crescimento fetal estdo eventualmente
relacionadas (Rosenthal, 1996; Watanabe et al., 2009), sendo equacionada também a

hipétese de que as anormalidades do desenvolvimento cerebral, as alteragcdes
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hemodinamicas intra-uterinas e as anormalidades cerebrais congénitas e lesdes cerebrais
adquiridas, relacionadas com cianose prolongada e hipoperfusdo apds o nascimento
(Donofrio & Massaro, 2010), coadjuvam para efeitos adversos no desenvolvimento
neurolégico em criancas com cardiopatia congénita (Limperopoulos, Tworetzky,
McElhinney, Newburger, Brown, et al., 2010). A plasticidade cerebral caracteristica de
um cérebro em desenvolvimento, propicia a que haja recuperacdo no periodo pds-natal
até ao inicio da escolaridade e consequentemente uma diminui¢cdo da gravidade dos
problemas em algumas criancas que apresentam défices cardiacos ligeiros. No entanto a
ligacdo com outros fatores neonatais e de anoxia, podem originar a ocorréncia de

défices neurocognitivos nas patologias graves.

Cardiopatias Congénitas e implicacées neuropsicologias

E sabido que as doencas cardiacas congénitas podem originar anomalias no
fluxo sanguineo fetal ou hipoxia, resultando no comprometimento de oxigénio e
nutrientes para o cérebro, o que pode, por sua vez, influenciar o crescimento cerebral e
consequentemente anomalias no desenvolvimento neurocognitivo a longo prazo. Os
resultados do estudo de Murphy et al., (2017) sugerem que as diferencas na fungdo
neurocognitiva observadas em criancas com CC comparativamente a um grupo
sauddvel, podem continuar a persistir para muitos sobreviventes mais velhos.

Parece existir um consenso na literatura acerca dos dominios cognitivos mais
afetados nas cardiopatias congénitas. Varios estudos referem a linguagem, habilidades
visuo-espaciais, aten¢do, memoria, funcdes executivas e sensOrio motoras como 0s
dominios cognitivos mais afetados (Miatton, De Wolf, Francois, Thiery, & Vingerhoets,
2006; Bellinger & Newburger, 2010; Daliento et al., 2010).

A maioria das investigacdes realizadas no ambito dos efeitos das CC no
desenvolvimento neurocognitivo foram realizadas em idade escolar ou pré-escolar
devido a dificuldade que existe em avaliar criancas com idades inferiores com
metodologias estruturadas, especialmente em dominios cognitivos em que a sua
maturagdo é mais tardia, como € o caso das funcdes executivas (Bellinger &
Newburger, 2010; Chock, Reddy, Bernstein & Madan, 2006).

Virios estudos relatam que pacientes com CC sujeitos a intervengdes cirtrgicas

na primeira infancia, apresentam défices cognitivos globais como: atencdo, funcdes
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executivas, habilidades visuo-espaciais e motoras, dificuldades de aprendizagens entre
outros. Segundo vérios autores essas alteracdes conduzem a dificuldades académicas,
devido a significancia de problemas comportamentais, como atrasos na fala, falta de
atencdo e hiperatividade, e a outros problemas tais como baixo apoio social e
vulnerabilidades neurocognitivas na vida adulta (Daliento et al., 2010; Chock, Reddy,
Bernstein & Madan, 2006; Miatton, De Wolf, Francois, Thiery & Vingerhoets, 2007;
Shillingford et al, 2008).

Num estudo relativo a avaliacdo de perfis neurocognitivos em adolescentes e
jovens adultos com CC comparativamente a individuos saudéveis, foi possivel verificar
pior desempenho neurocognitivo em todos os dominios estudados. Os trés diferentes
fendtipos encontrados, que dizem respeito a trés niveis diferentes de funcionamento
neuropsicolégico (ndo comprometido, moderadamente comprometido e globalmente
comprometido) revelaram que vdérias foram as dimensdes afetadas. No funcionamento
neurocognitivo globalmente comprometido, situavam-se pacientes com baixa
escolaridade, com indicadores neonatais mais baixos € com mais dificuldades de
adaptagdo psicoldgica, incluindo problemas sociais, de ateng¢do e agressividade. Neste
mesmo grupo encontravam-se mais formas cianéticas da doenca, como a tetralogia de
Fallot e a transposicdo das grandes artérias (Areias et al., 2018)

Devido as anormalidades neuroldgicas estruturais/adquiridas e aos distirbios do
desenvolvimento neurolégico quando criangas, os adultos com cardiopatia congénita
apresentam risco aumentado de distirbios psicoldgicos e limitacdes cognitivas. A
maioria destes doentes apresentam sequelas ao longo da sua vida, que estdo subjacentes
a sua doenca e que podem afetar tanto o funcionamento fisico como o psicoldgico.
Numerosas hospitalizacdes, emergéncias médicas continuas, trauma precoce (Singh, et

al., 2018) e restricdes fisicas e socias podem afetar seriamente a saide mental.

Qualidade de vida (QV)

Como a CC € considerada uma doenga crénica, 0s pacientes com essa patologia
enfrentam vdrias dificuldades, sejam a nivel fisico, psicoldgico ou cognitivo, 0 que
indica que sobreviver nao € sinonimo de uma elevada qualidade de vida. O défice
cardiaco impde diversas mudancas (internamentos hospitalares frequentes, privacdo de

atividades prazerosas, isolamento de um ambiente que lhes € atrativo) que alteram o
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estilo de vida e consequentemente a vida em geral destes doentes, exercendo uma
influéncia negativa na sua qualidade de vida (Nousi & Christou, 2010).

A World Health Organization (WHO) ao definir a qualidade de vida tem em
conta a percecdo do individuo perante o seu posicionamento na vida, no contexto da
cultura, do sistema de valores em que vive considerando os seu objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes. Este € um conceito lato, movido de forma complexa pela saide
fisica, pelo estado psicoldgico, pelas crengas pessoais, pelas relacdes sociais e pela sua
relacdo com o seu ambiente (WHO, 2019). Este estd intimamente relacionado com a
saude, uma vez que, a doenga, as hospitalizacdes frequentes, a terapia médica e os
servicos de saide tém influéncia no funcionamento fisico, social e psicoldgico do
paciente (Costello et al., 2005). Conclusdes de vérios estudos indicam que a diminui¢ao
da QV em individuos com doenga cardiaca estd relacionada com o indice de
mortalidade (Blok et al., 2015; Schron, Friedman, & Thomas, 2014).

Apesar do aumento da sobrevida e da melhora nos resultados médicos, criancas,
adolescentes e adultos com doencga cardiaca congénita tendem a ter uma qualidade de
vida mais baixa do que os individuos saudaveis (Guerra et al, 2013; Uzark et al, 2008).
A QV relacionada a satde inclui tanto a QV fisica quanto os aspetos psicossociais da
QV, como o funcionamento em esferas escolares, sociais e emocionais (Varni,
Burwinkle, Seid & Skarr, 2003). Para criancas com CC, a gravidade da doenca esta
relacionada com preocupacdes especificas da doenca ou preocupagdes com a saude
fisica a longo prazo, mas ndo necessariamente com desfechos psicossociais. Em vez
disso, os resultados psicossociais tendem a estar relacionados a outros fatores, como
status socioeconOmico, niveis percebidos de apoio social e niveis de depressdo (Guerra
et al, 2013; Uzark et al, 2008; Moons et al, 2005; Rose et al, 2005

Estudos realizados indicam a existéncia de recursos associados a ma qualidade
de vida em pacientes com CC, sendo eles a instabilidade cardiaca, a gravidade da
doenca, o funcionamento motor, autonomia (Areias, 2014), idade avancada, falta de
emprego e estado civil (Apers, Kovacs, Luyckx, Thomet, Budts, Enomoto, &
APPROACH-IS consortium and ISACHD, 2016)

Outros estudos afirmam que a natureza congénita da doenca conduz os pacientes
com cardiopatia congénita a terem melhor QV do que as pessoas saudaveis (Fekkes et
al., 2001; Moons et al., 2005).

Existem fatores de risco que podem afetar a QV destes pacientes como a

mudanca corporal nos periodos pré e pds-operatério, o suporte parental (Luyckx et al.,
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2014), a severidade da doenga (Goldbeck & Melches, 2005), as limitagdes fisicas
(Daliento, Mapelli & Volpe, 2006) e o funcionamento cognitivo (Krol et al., 2003).
Contudo, existe literatura que relata uma melhor percecdo da QV nesta populagdo,
quando comparados com criancas portadoras de outras doencas cronicas (Kwon et al.,
2011; Mussato & Tweddell, 2005) e com a populacdo geral, em termos psicoldgicos,
sociais e ambientais (Silva et al., 2011).

Comparando vdérios estudos, € possivel aferir que ndo existe um consenso
relativamente a qualidade de vida de individuos com cardiopatia congénita. Por
exemplo, num estudo com populagdo alvo de criangas e jovens adultos, Areias (2014)
concluiu que, no que concerne aos dominios relacdes sociais e dimensdes ambientais, a
percecdo da QV em pacientes com CC é melhor, em comparacio com a populacio
portuguesa. No entanto, é pior em CC complexas do que moderadas a leves, em
pacientes ciandticos comparativamente a acianéticos. Existem outras varidveis clinicas
associadas a pior QV, sendo elas lesdes residuais moderadas a graves, submissdo a
cirurgias, limitagdes fisicas e tratamento farmacolégico. O mesmo autor conclui que o
apoio social tem grande importancia no melhoramento da QV dos pacientes em todas as
dimensdes, assim como o desempenho académico. Refere ainda que pacientes do sexo
feminino e pacientes com baixo desempenho académico e o baixo apoio social exibem

pior percecdo de QV (Areias, 2014).

Identidade da doenca

A presenca de uma doenga crénica na vida de uma pessoa pode ser muito
impactante e acarretar grandes desafios devido as mudangas no estilo de vida. Ainda
que a maioria dos pacientes tenha sucesso na sua adaptacdo a doenca, alguns
experienciam dificuldades substanciais, o que pode afetar de forma negativa o seu
funcionamento fisico e psicossocial (Morea, Friend, & Bennett, 2008).

A identidade é percecionada como o grau em que um individuo integra
diferentes crencas implicitas que se traduzem na vida quotidiana guiando escolhas e
valores, e que gera um sentimento de continuidade, o que contribui para o bem-estar
psicolégico (Campbell, Assanand, & Paula, 2003 ; Erikson, 1968; Schwartz, 2001).

Segundo Charmaz (1995), a identidade da doenca pode ser definida como o grau em



que uma doenca crénica ¢ interpretado e integrado na identificagdo de uma pessoa (Oris
et al., 2016).

Segundo Oris et al., (2018) existem quatro estados diferentes de identidade da
doenca: rejeicdo, envolvimento, aceitacdo e enriquecimento. Os dois primeiros estados
significam uma falta de integracdo da doenga e implicam respostas inadequadas, como
evitar, negar, ou preocupacdo excessiva. Rejeicdo diz respeito a um estado onde os
individuos tentam fugir dos sentimentos de angustia ao recusarem aceitar a doenca
como parte da sua identidade (Leventhal, Idler, & Leventhal, 1999, cit in Oris et al.,
2018). De maneira oposta a rejeicdo, alguns doentes tornam-se autodefinidos pela
doenca, prestando atencdo exclusiva aos seus sintomas e as suas restricoes didrias. J4 a
aceitacdo e o enriquecimento estdo relacionados com as formas adaptativas e
integrativas da doenga (Oris et al., 2018). Desta forma, os pacientes em vez de lutarem
contra a doenga, conseguem lidar com ela aprendendo a aceitar e a tolerar as suas
disformidades de forma adaptativa (Charmaz, 1995). Segundo Schulman-Green (2012),
a aceitacdo possibilita 6timos processos de autogestao, em que os individuos participam
ativamente na gestao da sua doenga cronica. O enriquecimento refere-se a um estado em
que os individuos beneficiam da sua luta contra a doenga e que através de mudancgas
positivas podem aumentam a forca pessoal, a valorizagdo pela vida, o crescimento
espiritual e até mesmo os relacionamentos podem se tornar mais significativos
(Tedeschi, & Calhoun, 2004).

Na presenca de uma doencga cronica, os individuos precisam perceber o que isso
interfere na sua identidade e tentar criar ou recuperar uma coeréncia interna de si
mesmo (Leventhal, Idler & Leventhal, 1999). Além disso, uma doencga crénica que
interfere em todos os dominios da vida, demonstrou estar relacionada com o
funcionamento desadaptativo (Luyckx, Rassart, & Weets,2015; Oris et al., 2016). Por
outro lado, a aceitacdo da doengca como parte da identidade de alguém, pode levar a uma
melhor adaptacdo e a um maior autocuidado (Richardson, Adner & Nordstrom, 2001) e,
portanto, a um melhor estado de sauide fisico percecionado (Karademas, Tsagaraki &
Lambrou, 2009).

Muitas pessoas com CC relatam sentir-se “controladas pela doenga” na maioria

dos aspetos das suas vidas (Horner, Liberthson & Jellinek, 2000).
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Estigma

As doengas crénicas s@o doencas com uma periocidade longa, geralmente com
uma progressao lenta sem melhoras e que raramente t€ém cura total, sendo por vezes
condic¢des recorrentes. Estas patologias podem apresentar um grande impacto no estado
emocional, no estado fisico e no bem-estar mental dos individuos, podendo dificultar as
tarefas didrias e as relacdes pessoais (Mont, 2007). As pessoas que possuem doencas
crénicas, podem adotar o papel de doente com base na perce¢do que t€ém sobre a sua
doenca, e/ou com base na percecdo que as pessoas a sua volta tém, a qual pode
manifestar-se como forma de estigma.

Segundo Green & Platt (1997), estigma pode ser considerado o grau em que a
identidade é atemorizada ou diminuida em resultado da existéncia de ter uma doenca
sendo uma varidvel chave na construgio social da doenca. E uma avaliacio negativa de
uma pessoa, com base em particularidades tais como pertenca €tnica, doengca mental,
uso de drogas, ou incapacidade fisica, tratando-se de um atributo profundamente
debilitante (Goffman, 1963).

A defini¢do de estigma, ao longo dos anos, sofreu inlimeras variagdes. Varios
autores defendem que o termo estigma ou marca € algo interno a pessoa € ndo uma
designacdo ou rétulo que os outros afixam nas pessoas (Link & Phelan, 2001). Este
ocorre quando o individuo tem ou acredita ter alguma caracteristica que entende ser
uma identidade social que € desvalorizada num dado contexto social (Crocker, Major, &
Steele, 1998).

Link e Phelan, (2006) detalharam o processo pelo qual uma caracteristica
estigmatizada pode levar a consequéncias negativas para o individuo portador dessa
caracteristica. Rotular uma diferenca que € percebida como indesejavel, leva a formagao
de esteredtipos de individuos com essas caracteristicas, que por sua vez, pode levar a
reacOes emocionais negativas e ao isolamento social. Como resultado desse isolamento,
os individuos com condicdes estigmatizadas acabam por experienciar uma perda de
status na sociedade, além de decréscimos fisicos e redu¢do do bem-estar psicoldgico.

A proposta de um modelo progressivo do estigma de Corrigan, Rafacz e Riisch
(2011), veio dividir o estigma social de autoestigma. O estigma social representa as
crengas e agOes da sociedade em relacdo ao grupo estigmatizado, enquanto que o

autoestigma se refere a internaliza¢do do estigma social entre individuos com condicdes
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estigmatizadas. No entanto, existe outras conceituagdes de estigma, que o divide em
estigma internalizado e estigma experimentado.

O estigma internalizado ocorre quando a pessoa que apresenta determinadas
condic¢des desvalorizadas, passa a acreditar que atitudes publicas negativas, se aplicam a
si (Corrigan & Penn, 1999; Corrigan & Watson, 2002) e padecem de indmeras
consequéncias negativas como resultado (Corrigan, Watson & Barr, 20006). Este acarreta
esteredtipos, preconceitos e a resultante discrimina¢do. Quando uma pessoa internaliza
esteredtipos negativos, pode apresentar reagdes negativas, como baixa auto estima e
autoeficdcia (Watson, Corrigan, Larson & Sells, 2007). A auto-discriminagio,
sobretudo sob a forma de autoisolamento tem efeitos graves, levando a diminui¢cdo do
uso dos servicos de saide, maus resultados referentes a saide e baixa qualidade de vida
(Fung, Tsang & Corrigan, 2008; Rush, Lieb; Bohus & Corrigan, 2006).

O estigma experimentado refere-se as atitudes negativas expressas por pessoas
da sociedade, percecionadas por um individuo com -caracteristicas desvalorizadas
(Molina, Choi, Cella & Rao, 2013). O estigma experimentado, por oposi¢ao ao estigma
que ¢ internalizado, refere-se a episddios de discriminag@o perante individuos com uma
condicdo social ou culturalmente estigmatizada, somente por serem imperfeitos
(Scambler, 2009 cit in Boyle, 2018). Este, pode ser pensado como um estigma externo,
que € manifesto pela sociedade em relacio a individuos com caracteristicas
desvalorizadas (Molina, Choi, Cella, & Rao, 2013). Desta forma, este estigma
experimentado € o resultado do que a sociedade realmente faz perante uma pessoa com
uma determinada condicdo estigmatizada (Scambler, 2009 cit in Boyle, 2018). Ja o
estigma sentido ou antecipado caracteriza-se pelo receio de encontrar reacdes negativas
por parte de outras pessoas, se a sua condi¢do estigmatizada for exposta (Quinn &
Earnshaw, 2013). Considerando que o estigma experienciado advém de uma reacdo
externa exercida pela sociedade, o estigma sentido é uma experiéncia interna para o
individuo com uma condig¢do estigmatizante (Boyle, 2018).

A literatura sobre o estigma experimentado gira em torno de patologias que
apresentam consequéncias visiveis, como por exemplo, a epilepsia, esclerose lateral
amiotréfica, doenga de Parkinson, acidente vascular cerebral, esclerose multipla, etc. A
etiologia da doenca exerce um papel importante na estigmatizacao dessa propria doenga.
E reconhecido que, os estereétipos pré-existentes, assim como os preconceitos,
influenciam as atitudes estigmatizantes em relacdo a uma determinada doenca

(Pachankis et al., 2018).
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Estudos revelam um estigma razoavelmente baixo em populagdes com doengas
cronicas, considerando que estas pessoas apresentam mais desvios comportamentais,
diferentes expectativas da sociedade e diferentes interacdes sociais, tendo em conta que
estas sdo precursoras do estigma (Molina, Choi, Cella & Rao, 2013). Uma vez que um
individuo € pronunciado ou rotulado como doente, ou até mesmo o mero termo

“doenca”, induz um senso de estigma (Beatty, 2018; Pettit, 2008).

Apoio Social

2z

O termo “apoio social” € usualmente utilizado para referir os mecanismos pelos
quais as relacdes interpessoais t€ém um possivel efeito na prevencdo de perturbacdes
psicoldgicas e organicas quando o individuo € exposto a situagdes que lhe causam
stresse, na diminuicdo da gravidade da doenca e na recuperacdo da mesma (Cohen &
McKay, 1984; Dunbar, Ford, & Hunt, 1998; Wills, 1997). No entanto ndo existe
consenso em relacdo a forma como deve ser definido, sendo preciso conceptualizacdes
precisas e sistematicas (Kess, Price, & Wortman, 1985). Consensualmente, a defini¢ao
de apoio social é comparada com a de apoio social percebido. Esta refere-se a avaliagao
generalizada que o individuo faz dos varios dominios da sua vida em relagdo aos quais
julga que € querido e que lhe reconhecem valor e a avaliagdo que faz da disponibilidade
que os outros manifestam perante um pedido de ajuda (Cramer, Henderson, & Scott,
1997; Heller, Swindler, & Dusenbury, 1986; Ornelas, 1994; Ribeiro, 1999; Sarason,
Levine, Basham, & Sarason, 1983).

O apoio social é normalmente categorizado em dimensdes estruturais e
funcionais (Cohen & Wills, 1985). A dimensao estrutural diz respeito as caracteristicas
objetivas de uma rede social (ou seja, tamanho), enquanto que a dimensao funcional
representa as funcdes/recursos especificos (ou seja, emocional, instrumental e
informativo) que as relacdes sociais fornecem. A percec¢do da disponibilidade do apoio
social estd relacionada com um ajuste emocional positivo ao stresse (Cohen & Wills,
1985; Kessler, 1992).

Estudos sustentam a presenca de uma forte correlagdo entre apoio social e saude,
indicando que o apoio social tem efeitos mediadores na protecdo da saide e
desempenha um papel protetor ao longo de todo o ciclo vital (Mikulincer & Florian,

1998; Ribeiro, 1999; Wills, 1997).
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Rije et al., (2004) declaram que, pacientes do sexo feminino demonstram receber
mais apoio emocional no dia a dia, em situagdes problemadticas e companheirismo
social, quando comparadas com o sexo masculino.

Em comparacao com grupos de referéncia, mulheres com doencas cardiacas
congénitas apresentam uma tendéncia a estratégias de coping menos favoraveis em
compara¢do com os homens (Rije et al., 2004).

Schimidt et al., (2002) num estudo sobre apego e estratégias de coping em
doencas crénicas numa populagcdo de adultos, afirmaram que o suporte social pode ser
considerado como um importante recurso emocional na adaptacdo as doencas crénicas.
Ao contrario do apego inseguro, que foi apontado como relacionado a estratégias de
coping menos flexiveis. Outros autores, constataram que pensamentos negativos em
adultos com CC tém influencia negativa no ajustamento psicossocial (Rietveld et al.,
2002).

Uma revisdo da literatura concluiu que sintomas depressivos e auséncia de apoio
social ou conjugal (ser solteiro), sdo fatores de risco significativos para mau prognéstico
em pacientes cardiacos. Evidéncias apoiam independéncia por parte do sujeito na
previsao de resultados adversos (Compare et al., 2013). Existe uma elevada relevancia
na associagdo entre o suporte social e a depressao pois, o baixo suporte social pode levar
ao desenvolvimento ou agravamento da depressdo (Lett et al., 2005 cit in Compare et
al., 2013). Altos niveis de apoio social mostram salvaguardar os pacientes cardiacos das
consequéncias progndsticas negativas da depressdo (Frasure-Smith et al., 2000 cit in
Campare et al., 2013). Outros autores mostram que, para além da depressdo, o suporte
social percebido estd também diretamente relacionado com a ansiedade, constatando
que individuos com CC que apresentam baixo apoio social percebido e recebido sao

vulnerdveis a experiéncias de sofrimento psiquico (Kim, Johnson & Sawatzky, 2019).
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Capitulo I1

Estudo Empirico
Objetivos

A presente dissertacdo enquadra-se dentro de uma linha de investigacdo
internacional (APPROACH-IS II), que se dedica a avaliacdo de padrdes de resultados
relatados pelo paciente em adultos com cardiopatias congénitas. Esta linha de
investigacdo visa providenciar o primeiro conjunto de dados empiricos que descrevem
as caracteristicas clinicas e epidemioldgicas da populacdo emergente de adultos mais
idosos com CC, assim como pretende a inclusdo de dados de pacientes de paises de
baixo e médio rendimento, onde se enquadra Portugal, possibilitando a recolha de
medidas de resultados relatados pelo paciente (PROMs) e medidas de experiéncia
relatada pelos pacientes (PREMs), tendo em conta varidveis como: qualidade de vida,
estigma, identidade da doenga e apoio social.

Assim sendo, esta parceria de investigacdo pretende colaborar abordando os
seguintes objetivos:

Parte 1: Explorar em profundidade as diferencas PROMs e PREMs em todo
o mundo, inserindo adultos com CC de paises de baixo, médio e elevado

rendimento € novas variaveis.

Parte 2: Descrever o perfil epidemioldgico e as necessidades de cuidados de

saude de um subgrupo de adultos mais idosos com CC, dando enfoque a
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investigacdo do fendtipo da fragilidade, bem como sobre a mortalidade e

morbilidade.

Apesar de existirem duas partes de investigacdo, a presente dissertagdo foca-se
apenas na parte 1 do estudo, tendo como principal objetivo a exploragdo de varidveis
como a qualidade de vida, identidade da doenca, estigma e apoio social em pacientes
adultos com cardiopatias congénitas em Portugal, com o intuito de compreender quais
os efeitos destas varidveis na vida dos pacientes. O outro objetivo do estudo prendeu-se
com a caracterizacdo detalhada da amostra de participantes em questao.

Desta forma, para uma melhor compreensdo, foram analisadas as varidveis
psicossociais em estudo e para uma melhor caracterizagdo dos participantes, estas foram
comparadas com valores de referéncia da populacao Belga com CC, uma vez que ndo
existem dados para a populagdo portuguesa. Seguindo-se a colocacdo de hipdteses de

investigagcdo que relacionam as varidveis em questao:

Hipoteses

Hipétese 1: Os adultos com CC apresentam pior perce¢ao de QV quando rejeitam a sua

doenca.

z

Hipodtese 2: A aceitagdo da doenca ¢ influenciada pelo nimero de intervencdes

cirargicas realizadas em pacientes com CC.

Hipoétese 3: Adultos com CC exibem bom suporte social quando nao sofrem influéncia

do estigma social.
Hipoétese 4: Quanto maior o estigma social percecionado pelo doente, pior a sua QV.
Hipdtese 5: Quanto menor o suporte social percecionado pelo doente, pior a sua QV.

Hipoétese 6: Quanto maior o nivel de escolaridade nos doentes com CC, maior é a sua

aceitacdo e enriquecimento em relacio a doenca.

Hipoétese 7: Pacientes com CC que apresentam mais limitacdes fisicas terdo uma pior

adaptacdo a doenca.

Hipoétese 8: A QV difere entre os individuos submetidos a cirurgias e os que nio foram

intervencionados cirurgicamente.
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Metodologia

Instrumentos de avaliacio

Para medir as respetivas varidveis de interesse desta dissertacao foi utilizado um
conjunto de instrumentos protocolados, assim como uma ficha de identificacdo e uma
entrevista de contexto geral para recolha de informacdo demogréfica. Para
conhecimento do estudo e autoriza¢do dos dados de cada paciente, foi apresentado um
consentimento informado. Todos instrumentos utilizados foram fornecidos aos
participantes na respetiva lingua materna, € a maioria deles ja demonstrou ter boas
propriedades psicométricas (validade e fiabilidade) em estudos realizados noutros
paises. Alguns deles ainda ndo se encontram validados para a populacio portuguesa.

A QV foi avaliada através da Escala linear analogica da qualidade de vida (LAS).
As propriedades psicométricas indicam que este instrumento € valido e confidvel para a
populacdo a que se destina, ndo estando validado na populagao portuguesa.

Para a varidvel estigma foi utilizada a Escala modificada do estigma da doenga
cronica (SSCI-8), também ainda ndo validada para a populagdo portuguesa, que avalia o
estigma internalizado e experienciado, por pessoas com doenga crénica.

O Questiondrio de ldentidade da doenca (11Q), ainda ndo validado para a
populacdo portuguesa, foi utilizado para avaliar os quatro estados de identidade da
doenca, sendo eles: rejei¢do, aceitacdo, envolvimento e enriquecimento, assim como as
relacdes existentes entre o funcionamento psicolégico e fisico.

O tnico instrumento ja validado para a populacdo portuguesa, foi utilizado para
avaliar o suporte social proveniente da familia, dos amigos e de outros significativos, a

Escala multidimensional de apoio social percecionado (MSPSS).

Descricao dos instrumentos de avaliacdo:

* Ficha de consentimento informado
Previamente a entrega dos questiondrios, os pacientes pré-selecionados pela
enfermeira do servigo de cardiologia foram abordados, antes ou apds a consulta médica,

sendo-lhe apresentada toda a informacdo referente ao estudo e solicitada a sua
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participacdo, assegurando que estavam garantidas as salvaguardas para a protecdao da
confidencialidade dos dados e que teria total liberdade para recusa, se assim o desejasse.
Se decidisse participar, o doente confirmava a disponibilidade para integra¢do no estudo

através do consentimento informado.

* Ficha de identificacao

A ficha de identificacdo permitiu a recolha dos dados pessoais e sociodemogréficos
de cada paciente, tais como nome, morada, localidade, nimero de telemdvel, idade,
nacionalidade, nivel de escolaridade, estatuto ocupacional, profissdo, estado civil e
nimero de filhos. A obten¢ao do nimero do processo do doente, solicitado aquando o
preenchimento desta ficha, possibilitou a recolha de dados derivados do processo
médico (diagndstico de CC, histérico de cirurgias/intervencdes cardiacas, nimero de
internamentos cardiacos, numero de consultas externas cardiacas e sistema de

classificac@o anatémica e fisiologica CCA).

* Entrevista de contexto geral
Com o preenchimento da entrevista de contexto geral constituida por 16 questdes, foi
possivel aferir a idade, sexo, estado civil atual, existéncia e nimero de filhos,
habilitagdes literarias — nivel mais elevado concluido, situacdo laboral atual, religido,

antecedentes/etnia, peso e medida.

* Escala linear analogica da qualidade de vida (LAS)

Escala vertical constituida por uma linha de 10cm, graduada com indicadores que
variam de O (a pior qualidade vida imagindvel) a 100 (a melhor qualidade de vida
imagindvel). O preenchimento com vista a classificar a qualidade de vida baseia-se em
assinalar qualquer ponto da escala, através de uma cruz ou linha horizontal, indicando a
opinido acerca da qualidade de vida no geral. No que diz respeito a confiabilidade deste
instrumento, as pontuagdes teste-reteste estdo altamente correlacionadas em pacientes
com condi¢do médica e psicossocial estavel (ICC = 0,65; P <0,001) (Pontuacio de piso:

0%, Pontuacdo de teto: 2,7%).

* Escala modificada do estigma da doenca cronica (CISS-CHD)
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Questiondrio curto de oito itens desenvolvido para avaliar muiltiplas dimensdes do
estigma (internalizado e experimentado), assim como a gravidade deste, através de uma
escala de Likert de 5 pontos, em que 1 equivale a “nunca”, 2 “raramente”, 3
“ocasionalmente”, 4 “frequentemente” e 5 “sempre” e com um intervalo de pontuagao
de 8 — 40. Dos 8 itens totais desta escala, 2 itens referem-se ao estigma internalizado
(itens 6 e 7), 5 itens avaliam o estigma promulgado (itens 1, 2, 4, 5 e 8) e 1 item esta
relacionado com ambos os estigmas (item 3). Relativamente a consisténcia interna deste
instrumento, a escala completa teve um alfa de Cronbach de 0,89 e correlacdes item-

total igual a 0,45 ou superior.

*  Questiondrio de Identidade da doenca (11Q)

Constituida por 25 itens que avaliam o envolvimento e a aceitagdo da doenca em
quatro estados diferentes: rejeicdo (itens de 1 a 5), aceitacdo (itens de 6 a 10),
envolvimento (itens de 11 a 18) e enriquecimento (itens de 19 a 25). A classificacdo das
respostas € atribuida por uma escala de Likert de 5 pontos, variando de 1 (discordo
totalmente) a 5 (concordo totalmente). Os alfas de Cronbach para o I1Q foram: 0,75
para rejeicdo, 0,83 para aceitagdo, 0,92 para envolvimento e 0,95 para enriquecimento.
A rejeicdo e o envolvimento foram relacionados ao funcionamento psicolégico e fisico
desadapatativo, enquanto que aceitacdo e enriquecimento sao consideradas formas mais

adaptativas de integracao da doenca.

* Escala multidimensional de apoio social percecionado (MSPSS):

A escala Multidimensional de Suporte Social Percebido (MSPSS) foi utilizada
para obter, por meio de 3 dreas distintas: familia, amigos, e outros significativos, a
percecdo de suporte social adequado. E uma escala de auto-resposta tipo Likert, com 12
itens e 7 categorias de resposta que variam entre: 1 “discorda completamente” e 7
“concorda completamente”. Dos itens totais, 4 avaliam o suporte social percebido com
origem na familia (subescala F) (itens 3, 4, 8 e 9), outros 4 avaliam o suporte
proveniente dos amigos (subescala A) (itens 6, 7, 9 e 12), e os restantes 4 o suporte
social percebido proveniente de outros significativos (subescala OS) (itens 1, 2, 5 e 10).
Existe igualmente uma medida de suporte social total (total, T), que se obtém juntando
as trés subescalas. A andlise fatorial deste instrumento para a amostra da populacdo
total, revelou valores totais para o alfa de Cronbach de 0,94 (0,94 para o género

feminino e 0,93 para o género masculino); para o fator Amigos 0,93 (0,93 para o género
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feminino e 0,92 para o género masculino); para o fator Outros significativos 0,92 (0,93
para o género feminino e 0,91 para o género masculino); e para o fator Familia .0,87

(0,86 para o género feminino e 0,87 para o género masculino).

Procedimento

Um dos primeiros passos dados nesta investigacdo, foi a solicitacio da
aprovacdo da investigacio pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de Sdo Jodo,
que obteve resposta positiva em setembro de 2019. Depois de estarem reunidas todas as
condig¢des, deu-se inicio a recolha de dados, na consulta externa de adultos do servico de
Cardiologia, usando uma técnica de amostragem consecutiva /aleatéria através de um
conjunto de inquéritos que constam no protocolo de avaliacdo sobre resultados,
experiéncias e necessidades de cuidados de satide. A selecdo dos participantes teve por
base alguns critérios nomeadamente, presenca de CC, idade dos participantes igual ou
superior a 18 anos, com diagndstico de CC antes dos 10 anos de idade, tendo
acompanhamento frequente no servigo e portadores de competéncias fisicas, cognitivas
e linguisticas para preencher questiondrios. O unico critério de exclusio prendeu-se com
a existéncia de transplante cardiaco prévio. Os pacientes foram selecionados
previamente pela enfermeira do servico, e em contexto de sala de espera eram
abordados e informados dos fins e da metodologia do estudo pelos investigadores. Uma
vez aceite a participacdo no estudo, era-lhes entregue um consentimento informado,
onde constava a participacdo voluntdria assim como a possibilidade de desisténcia a
qualquer momento e a permissdo de acesso a registos médicos. O preenchimento dos
inquéritos foi efetuado, numa unica ocasido, na sala de espera ou num gabinete
disponibilizado para esse fim, tendo uma duracdo de aplicacdo de 15 a 30 minutos.
Apos a inclusdo dos participantes no estudo, foi utilizado um conjunto adicional de
critérios de modo a que nos fosse possivel determinar a adi¢do da “Parte 2 do estudo,
uma vez que a “Parte 1” era destinada a todos os participantes. Assim, foram recrutados
para a “Parte 27, que incluia uma avaliacdo do nivel cognitivo funcional, fenétipo de
fragilidade e indice de comorbilidades do paciente, adultos com idades superiores a 40
anos. De modo a facilitar o processo de resposta das avaliagdes por parte dos doentes,
muitos dos questiondrios foram realizados num formato de entrevista com

preenchimento pelo investigador. A todos aqueles que responderam de forma auténoma,
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o investigador permaneceu disponivel para fornecer esclarecimentos, se necessario, e
garantir que os pacientes preencheram os questiondrios de forma independente, sem

interferéncia de acompanhantes.

Desenho

z

O desenho deste estudo € transversal, considerando que a avaliacdo dos
participantes foi realizada num tinico momento. Os dados referentes a historia clinica do
paciente foram recolhidos posteriormente através do processo do paciente, com o

auxilio da equipa médica de cardiologia do hospital.
Anadlise estatistica

Para a andlise estatistica dos dados recolhidos, provenientes dos diversos
instrumentos, foi utilizado o software IBM Social Package for the Social Sciences
(SPSS), versao 27.

Primeiramente foi realizada uma andlise descritiva para a caracterizagdo da
amostra. Seguidamente, as diferencas para as varidveis paramétricas foram
determinadas através do teste T-Student (através do MedCalc statistical software).

Foi utilizada a Correlagdo de Spearman para correlacionar as varidveis
sociodemogréficas e clinicas com as diferentes varidveis do estudo. Esta € uma medida
ndo paramétrica de correlacdo de postos, que analisa com que intensidade a relacdo
entre duas varidveis pode ser descrita pelo uso de uma fun¢dao monétona. O coeficiente
de correlagdo de Spearman é definido como o coeficiente de correlacdo entre varidveis
classificadas em postos (ranques). Em alguns dos resultados sdo apresentadas as
correlagdes de Pearson uma vez que ndo se verificam diferencas.

O teste de Mann Whitney, também usado, € um teste ndo paramétrico aplicado

para duas amostras independentes e foi utilizado para comparar medianas.
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Capitulo III

Apresentacao dos Resultados

Neste capitulo, serdo apresentados os resultados obtidos por meio dos diversos
instrumentos utilizados. Primeiramente, segundo a metodologia apresentada, serao
expostos os resultados referentes a caracterizacdo da amostra nas varidveis
sociodemogréficas, niveis de religiosidade, peso e altura e varidveis clinicas. Seguem-se
os resultados referentes as varidveis psicossociais em estudo, tais como qualidade de
vida, estigma, identidade da doenca e apoio social. Juntamente com essa caracterizagao,
foram utilizados para comparacdo de algumas varidveis, valores de referéncia da
populacdo Belga com CC, mencionados no artigo original do respetivo instrumento,
uma vez que a validacdo para a populagcdo portuguesa ndo existe. Posteriormente serdo
apresentados os valores obtidos referentes a cada varidvel e serdo apresentadas as

correlagdes entre as hipdteses colocadas e a sua constatacao.

Caracterizacio da amostra

Foram envolvidos neste estudo 45 sujeitos, com idades que variaram entre os 19
e os 72 anos (M = 34,35; DP = 10,61) sendo 24 do género masculino (53,3%) e 21 do
género feminino (46,7%). A maioria da amostra (55,6%; n = 25) € solteira, ndo tendo a
maior parte (60%; n = 27) filhos. No que diz respeito as habilitagdes literdrias, quase
metade da amostra (42,2%; n = 19) tem o ensino secunddrio e 15 inquiridos (33,3%)
ndo o completaram. O maior nimero de participantes (66,7%; n = 30) trabalha a tempo
inteiro, no periodo de tempo de 40 horas semanais (46,7%; n = 21). E possivel ver com

mais detalhe a caracteriza¢do sociodemografica dos participantes na tabela 1.
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Tendo em conta a religiosidade e a espiritualidade da amostra, a maioria dos
participantes (84,4%; n = 38) considera-se religioso, pertencentes a uma religido
(75,6%; n = 34), sobretudo a religido cristd (77,8%; n = 35), sendo que, a grande
maioria da amostra considera-se ligeiramente (15,6%; n = 7), moderadamente (46,7%; n
= 21) e muito religiosa (15.6%; n = 7). Os inquiridos, quando questionados sobre a
importancia da religido, espiritualidade ou fé nas suas vidas, numa escala de 0 a 10
(O=ndo importante e 10=muito importante) obtiveram uma média de resposta de 7,22
(DP = 1,96). Mais detalhes podem ser consultados através da tabela 2.

Relativamente a altura média da amostra, esta € de 1.67 metros (DP = 0,10) e o
peso médio € de 70,43 Kg (DP = 14,64). O sexo feminino apresenta um peso médio de
62,32 kg (DP = 10,79), e uma altura média de 1,60 metros (DP = 0,78), j4 o sexo
masculino exibe um peso médio de 77,53 Kg (DP = 14,00), e uma altura média de 1,74
metros (DP = 0,07). Para uma melhor caracterizacdo da populacdo em estudo, os
valores de peso e altura dos participantes, foram comparados com os dados
antropométricos da populacdo portuguesa (Nogueira, 2016). Através desta andlise,
verificou-se ndo existir diferencas estatisticamente significativas entre os grupos, a
excecdo da faixa etdria [30-34] anos do sexo feminino, que relativamente a altura
apresenta diferencas estatisticamente significativas (r = 2.391; p = 0,017) em
comparagdo com os dados antropométricos da mesma faixa etdria. A caracterizagdo
completa destes parametros pode ser consultada através da tabela 3 e 3.1.

Considerando as caracteristicas clinicas da amostra do estudo, detalhadas na
tabela 4, verificamos que a maior parte dos inquiridos considera sofrer de limitagcdes

ligeiras (48,9%; n = 22) e cerca de 60% realizou pelo menos uma intervencao cirdrgica.

Tabela 1 - Descrigdo sociodemogrdfica dos participantes

Caracterizag@o sociodemogréfica N=45 (%)

Género Masculino 24 (53,3%)
Feminino 21 (46,7%)

Idade (M+£DP) 34,35+10,61
[18-20] 3(6,7%)
[21-30] 14 (30,8%)
[31-40] 20 (44%)
[41-50] 6 (13,2%)
[51-60] 0 (0%)
[61-70] 1(2,2%)
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Estado civil

Filhos

N° de filhos

Origem/raga

Estudante

Nivel de formagao

mais elevado

Situagdo ocupacional

>70
Solteiro(a)
Casado(a)
Divorciado(a)
Vitvo(a)

Sim

Niao

1

[\

3

4

Branco/Caucasiano

Negro africano/afro-americano
Nao

Sim, a tempo parcial

Sim, a tempo inteiro

Naio concluiu o ensino secundério
Diploma de ensino secundério (ou
equivalente)/Educacdo secundaria
Bacharelato ou licenciatura
Mestrado ou grau superior
Empregado(a) a tempo inteiro
Empregado(a) a tempo parcial
Doméstico(a)

Desempregado(a)

Invalidez/apoio financeiro
Reformado(a)

Outro

1 (2,2%)
25 (55,6%)
16 (35,6%)
2 (4.4%)
2 (4,4%)
18 (40%)
27 (60%)
7 (15,6%)
6 (13,3%)
4 (8,9%)
1 (2,2%)
43 (95,6%)
2 (4,4%)
42 (93,3%)
1(22%)
2 (4,4%)
15 (33,3%)
19 (42,2%)

8 (17,8%)
3(6,7%)
30 (66,7%)
1 (2,2%)
1 (2,2%)
9 (20,0%)
2 (4,4%)
1 (2,2%)
1 (2,2%)

Tabela 2 — Descri¢cdo do nivel de religiosidade/espiritualidade dos participantes

N=45 (%)
Religiosidade/Espiritualidade ~ Sim 38 (84,4%)
Nao 7 (15,6%)
Importancia da religido, 3 1(2,2%)
espiritualidade, ou fé (escala 4 2 (4,4%)
de 0 a 10). 5 5(11,1%)
6 4 (8,9%)
6.5 1(13,2%)
7 10 (22,2%)

24



8 5(11,1%)

9 2 (4,4%)
10 8 (17,8%)
Pertenca a uma religido Nio 4 (8,9%)
Sim (cristianismo) 34 (75,6%)
Até que ponto a pessoa se Nada 1(2,2%)
considera religiosa Ligeiramente 7 (15,6%)
Moderadamente 21 (46,7%)
Muito 7 (15,6%)
Extremamente 2 (4,4%)

Tabela 3 — Médias e desvios-padrdo do peso e da altura dos participantes do sexo feminino em
comparagdo com os dados antropométricos da populagdo portuguesa.

Sexo feminino

Participantes do estudo Dados
(N=21) antropométricos
(N=1766)
Faixa etaria N M=+DP M=+DP t P
Peso [20-24] 3 61,00+10,69 61,50+8,70 0,099 0,921
[25-29] 3 57,37+3,18 61,1£8,10 0,797 0,425
[30-34] 4 57,00+1,08 63,90+10,80 1,277 0,202
[35-39] 8 66,00+4,10 64,8+9,80 -0,346 0,729
[45-49] 1 78,00 65,50+£10,50 - -
[60-64] 1 65,60 70,40+9,70 - -
[70-74] 1 54,00 67,70+9,30 - -
Altura [20-24] 3 1,64+0,10 1,67+0,07 0,741 0,459
[25-29] 3 1,65+0,02 1,66+0,06 0,289 0,773
[30-34] 4 1,59+0,01 1,65+0,05 2,399 0,017*
[35-39] 8 1,59+0,02 1,63+0,06 1,885 0,060
[45-49] 1 1,64 1,62+0,06 - -
[60-64] 1 1,48 1,61+0,07 - -
[70-74] 1 1,56 1,67+0,07 - -

Nota: *p < 0,05.

Tabela 3.1 — Médias e desvios-padrdo do peso e da altura dos participantes do sexo masculino em
comparagdo com os dados antropométricos da populagdo portuguesa.

Sexo masculino

Participantes do estudo Dados
(N=24) antropométricos
(N=1653)
Faixa etdria N M=+DP M=+DP t p
Peso [18-19] 2 67,8049,20 71,60+7,90 0,680 0,497
[20-24] 4 77,08+7,05 74,30+9,70 -0,573 0,567
[25-29] 3 71,30+2,06 80,30£10,50 1,484 0,138
[30-34] 4 74,50+4,65 83,10£9,90 1,737 0,083
[35-39] 2 73,00+11,00 77,50+9,10 0,699 0,485
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[40-44] 7 87,86+6,94 81,00£9,30 -1,949 0,052
[45-49] 2 72,00+2,00 82,70£10,80 1,401 0,162
Altura [18-19] 2 1,7740,04 1,7540,07 -0,404 0,686
[20-24] 4 1,7340,04 1,75+0,06 0,666 0,505
[25-29] 3 1,70+0,03 1,77+0,06 2,020 0,044
[30-34] 4 1,75+0,03 1,7620,06 0,333 0,739
[35-39] 2 1,73+£0.03 1,74+0,05 0,283 0,777
[40-44] 7 1,76+0,03 1,75+0,06 -0,441 0,660
[45-49] 2 1,80+0.09 1,7540,08 -0,883 0,377
Tabela 4 - Descrigcdo das varidveis clinicas dos participantes.
Variaveis Clinicas N=45 (%)
Limitacdes O paciente nao considera sofrer de limita¢des 16 (35,6%)
O paciente considera sofrer de limitagdes ligeiras 22 (48,9%)
O paciente considera sofrer de limitacdes considerdveis 4 (8,9%)
O paciente considera sofrer de muitas limitacdes 3 (6,7%)
N° total de cirurgias 0 9 (20%)
cardiacas 1 27 (60%)
2 7 (15,6%)
3 2 (4,4%)
Distribuicao das Aneurisma do septo interventricular membranoso 1(2,2%)
patologias Atresia pulmonar (defeito do septo ventricular com obstrucdo da 1(2,2%)
via de saida do ventriculo direito)
Coartacdo da aorta 3(6,7%)
Coartacdo da aorta e vélvula adrtica bictspide 1(2,2%)
Conexao venosa pulmonar anémala, parcial ou total e defeito do 1(2,2%)
septo atrial
Defeito do septo atrial do segundo grau, moderado ou grave, ndo 3 (6,7%)
reparado
Defeito do septo atrioventricular (AVSD) 3(6,7%)
Defeito do septo ventricular (VSD) com anormalidade associada 1(2,2%)
e/ou shunt moderada ou grave
Defeito do septo ventricular com estenose da valvula pulmonar 1 (2,2%)
Doenca congénita de valvula adrtica 2 (4,4%)
Dupla via de saida do ventriculo com transposi¢@o das grandes 1 (2,2%)
artérias e defeito do septo ventricular
Estenose adrtica subvalvar (exclui HCM) 2 (4,4%)
Estenose da valvula pulmonar (moderada ou grave) 3(6,7%)
Ostium Primum ASD 2 (4,4%)
Sindrome de Marfan 1(2,2%)
Tetralogia de Fallot reparada 15 (33,3%)
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Transposi¢do das grandes artérias (TGA cldssico ou d-TGA; 3(6,7%)
CCTGA ou I-TGA)

Ventriculo com dupla via de saida 1(2,2%)

Qualidade de vida

Na tabela 5 encontramos a descricdo da escala linear analdgica da qualidade de
vida (LAS QOL) e verificamos que as respostas da amostra variaram entre 10 e 95 com
uma média de 69,84 e desvio padrao de 17,84. Na tabela 5.1 encontram-se os valores
médios obtidos pelos participantes do estudo e os valores referentes a populacdo Belga
(valores comparativos) na varidvel QV, através da escala linear analégica (LAS QOL),
onde € possivel verificar através da comparacdo de médias entre ambas as amostras, a
existéncia de diferencas, estatisticamente significativas (¢ = 11,542, p <0,000), sendo a

amostra de participantes do estudo a que apresenta pior QV.

Tabela S - Frequéncias da Escala Qualidade de Vida.

Variavel: Qualidade de Vida M= DP Min Max
Qualidade de vida no geral numa escala analégica numeradade 0  69,84+17,84 10 95
a 100

[0 — a pior qualidade de vida imaginavel; 100 —a melhor
qualidade de vida imagindvel]

Tabela 5.1 - Comparacdo do valor médio da QV (LAS QOL) entre a amostra e os valores da populacdo
Belga com CC.

Participantes do estudo Valores populacdo Belga (v=
(N=45) 404)
M DpP M DP t p
QV (LAS 69,84 17,84 80,00 0,02 11,542 <,000%**

QOL)

Nota: ***p < 0,001

Estigma

Frequéncia e gravidade do estigma
As frequéncias de cada resposta a escala modificada do estigma da doenca

cronica (CISS-CHD), questiondrio que avalia o estigma pessoal: internalizado e
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experimentado, sao demonstradas na tabela 6. A pontuacdo média do estigma dos
participantes (M = 8,76, DP = 1,64) situa-se abaixo das que lhe servem de comparacao,
como demonstrado na figura 1. Através dela podemos verificar as pontuacdes totais
para cinco condicdes neuroldgicas: esclerose lateral amiotréfica (ELA), acidente
vascular cerebral (AVC), Epilepsia, esclerose multipla (EM) e doenca de Parkinson
(DP) enunciadas como comparagdo pelo artigo original e avaliadas através do mesmo
instrumento. Foi feita a divisdo das pontuacdes gerais em quintis, € a pontuagdo total
que varia entre 8 e 40 segundo o artigo original, foi agrupada, de modo a verificar a
presenca ou auséncia de estigma na populagdo em estudo, correspondendo uma maior
pontuacio total a um maior estigma. E possivel verificar que a maioria das respostas se

agrupam na primeira divisao, o que indica auséncia de estigma.

Tabela 6 - Frequéncias dos itens da Escala Estigma (CISS-CHD) e a gravidade do estigma.

Modalidades de Resposta

1 2 3 4 5
Variavel: Estigma Dimensaes do n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
estigma

1 - Por causa da minha cardiopatia, algumas Experimentado 45 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
pessoas parecem pouco a vontade comigo. (100%)

2 - Por causa da minha cardiopatia, algumas Experimentado 44 0 (0%) 1(2,2%) 0 (0%) 0 (0%)
pessoas evitam-me. (97,8%)

3 - Por causa da minha cardiopatia, sinto-me Experimentado/ 36 6 2 (4,4%) 1 0 (0%)
excluido de coisas. Internalizado (80,0%) (13,3%) (2,2%)

4 — Por causa da minha cardiopata, as Experimentado 45 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
pessoas sdo mds para mim. (100%)

5 — Por causa da minha cardiopatia, as Experimentado 44 1(2,2%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
pessoas evitam olhar para mim. (97.8%)

6 — Sinto-me envergonhado por causa da Internalizado 41 3 (6,7%) 0 (0%) 1 0 (0%)
minha cardiopatia. 91,1%) (2,2%)

7 — Sinto-me envergonhado por causa das Internalizado 38 4 (8,9%) 1(2,2%) 2 0 (0%)
minhas limitagdes fisicas. (84,4%) (44%)

8 — Algumas pessoas agem como se fosse Experimentado 45 0 (0%) 0 (0%) 0(0%) 0(0%)
culpa minha ter esta cardiopatia. (100%)

Pontuacoes Totais Quintis CISS Total 8 9-16 17 -24 25-32 33-40
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Figura 1 — Pontuagées brutas totais médias estimadas na versdo CISS-CHD/SSCI-8 para 5 condigoes
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neurologicas em comparagdo com a pontuac¢do obtida para doentes com CC.

Identidade da doenca

Relativamente a comparagdo do nivel médio de Identidade da Doenca através
das suas respetivas subescalas, podemos constatar através da tabela 7 que os
participantes em estudo apresentacdo uma menor rejeicdo da doenga (r = 5,540; p
<0,000) comparativamente a populacio Belga. Relativamente 4 subescala
enriquecimento (¢ = - 3,713; p <0,000), encontram-se diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos, sendo os participantes dos estudos aqueles que revelam

um maior enriquecimento com a doenca.

Tabela 7 — Comparacdo do nivel médio de identidade da doenga (I1Q) entre a amostra e os valores da
populagdo Belga com CC.

Participantes do estudo Valores populagdo Belga
(N =45) (N=276)
11Q M DpP M DpP t p
Rejeicao 1,80 0,81 2,63 0,95 5,540 <,000%**
Aceitagdo 4,50 0,78 4,14 0,81 -2,779 ,006
Envolvimento 2,21 0,80 1,84 0,88 -2,647 ,009
Enriquecimento 3,72 1,07 3,04 1,15 -3,713 <,000%**

Nota: o intervalo possivel é de 1 a 5. ***p < 0,001

Apoio Social

29



Comparado o apoio social (MSPSS) dos participantes em estudo com o da
populacdo geral portuguesa, verificamos através da tabela 8, que se encontram
resultados estatisticamente significativos para o suporte social proveniente da familia (¢
= - 3,338; p= 0,001), para o suporte social proveniente dos amigos (¢t = - 3,469; p =
0,001) e para o suporte social total (¢ = - 3,726; p = 0,000), sendo os participantes do

estudo aqueles que evidenciam melhores resultados nas subescalas referidas.

Tabela 8 — Comparagdo do valor médio do apoio social (MSPSS) entre a amostra e os valores
normativos da populacdo portuguesa.

Participantes do estudo Populagao geral
(N =45) (N=261)

MSPSS M DP M DP t p
MSPSS- Familia 6,63 0,61 5,98 1,28 -3,338 ,00 ] #3k
MSPSS - Amigos 6,24 1,21 5,49 1,36 -3.469 ,00 ] #3k
MSPSS - Outros 6,61 0,70 6,16 1,17 -2,502 ,013
significativos
MSPSS - Total 6,49 0,67 5,87 1,08 -3,726 ,000%:*

Nota: *** p < 0,001

Correlacoes entre as variaveis em estudo

Na sequéncia das hipdteses que formulamos, procuramos avaliar se havia
correlagdo entre algumas varidveis psicossociais estudadas. As hipéteses formuladas
tiveram por base alguns construtos referentes a subescalas dos instrumentos utilizados.
O questiondrio IIQ, é subdividido em 4 estados diferentes de identidade da doenca:
rejeicdo, envolvimento, aceitacdo e enriquecimento e estes termos serdo utilizados de
forma independente para a verificacio de correlacdo entre outras varidveis.

A hipétese “Quanto menor o suporte social percecionado pelo doente, pior a
sua QV”, foi apoiada no estudo, refletindo a correlagdo significativa observada entre a
qualidade de vida e a escala MSPSS, constatada através da tabela 9. As correlacdes
estatisticamente significativas, positivas e moderadas, dizem respeito a QV quando
correlacionada com o suporte social total (MSPSStotal) (r (40) = 0,57; p = 0,00) e 2a QV
correlacionada com o suporte social proveniente dos amigos (r (41) = 0,68, p < 0,001).
Assim sendo, a hipétese pode ser parcialmente confirmada, uma vez que a QV aumenta
quando aumenta o suporte social (total) e a subescala suporte social percebido

proveniente dos amigos; contudo ndo existem correlacdes significativas entre a QV e as
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restantes subescalas do MSPSS (suporte social proveniente da familia e suporte social

proveniente de outros significativos).

Tabela 9 — Correlagdo de Pearson entre a qualidade de vida e a escala MSPSS.

MSPSS MSPSSfamilia MSPSSamigos MSPSSoutros

(total) (subescala F) (subescala A) (subescala OS)
Correlagdo ,572%% ,206 ,683%* 222
Qualidade de Pearson
de vida Sig ,000 ,179 ,000 ,152
(bilateral)

Nota: ** p < 0,01

Considerando a hipétese “Pacientes com CC que sofrem de limitacdes estdo
menos adaptados a doenca”, a tabela 10 apresenta os resultados da correlagdo de
Pearson relativamente a relagc@o entre as limitagcdes causadas pela malformacao cardiaca
congénita e as subescalas de Identidade da doencga (IIQ rejeicdo e IIQ envolvimento)
onde se pode confirmar uma correlagdo positiva e significativa entre as limitagdes e o
envolvimento em relacdo a doenca (r (43) = 0,48; p = 0,001). No entanto, ndo se
verifica uma correlacido significativa entre as limitagdes causadas pela malformagao

cardiaca congénita e a rejeicdo da doencga.

Tabela 10 - Correlacdo de Pearson entre as limitagdes causadas pela malformagdo cardiaca congénita e
as subescalas de Identidade da doenga (11Q rejeicdo e IIQ envolvimento).

IIQ rejei¢ao 1IQ envolvimento
Limita¢des causadas pela  Correlacdo de Pearson -,012 ,A482%*
malformagao cardiaca Sig (bilateral) ,936 ,001

congénita

Nota: ** p < 0,01

Na sequéncia da hipétese “Os adultos com CC apresentam pior perce¢cdo de QV
quando rejeitam a sua doenga” foi possivel concluir que a percecao da QV (M = 69,84;
DP = 17,84) dos pacientes com CC nao apresenta uma correlagdo significativa com a
rejeicdo da doenca (M = 1,80; DP = 0,81) (r (42) = 0,18; p = 0,23) nao podendo ser
confirmada.

Da mesma maneira, a hipdtese “A aceitacdo da doenca € influenciada pelo
nimero de intervengdes cirdrgicas realizadas em pacientes com CC.”, ndo pode ser

confirmada, pois ndo existe uma correlacio significativa entre aceitacdo da doenga (M =
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4,50; DP = 0,78) e o ndmero de cirurgias cardiacas (M = 1,04; DP = 0,73) (r (43) =
0,02; p =0,88).

A correlacdo de Spearman utilizada para verificagdo da hipétese “Adultos com
CC exibem bom suporte social quando ndo sofrem influéncia do estigma social”,
mostrou a auséncia de significancia da correlagdo entre o estigma e o apoio social (r
(41) =-0,10; p = 0,51), infirmando assim a hipétese em questdo. Do mesmo modo, na
hipétese “Quanto maior o estigma social percecionado pelo doente, pior a sua
qualidade de vida”, pode ser concluido a inexisténcia de significancia da correlagao
entre a QV (r (42) =-0,10; p =.53).

Relativamente a correlacdo entre o nivel de escolaridade nos doentes com CC e a
sua aceitacdo em relagcdo a doenga (subescala do 11Q)(r (43) = 0,08, p = 0,60) e o seu
enriquecimento em relacdo a doencga (subescala do IIQ) (r (43) = 0,05, p = 0,76),
enunciada na hipétese “Quanto maior o nivel de escolaridade nos doentes com CC,
maior é a sua aceitacdo e enriquecimento em relacdo a doenca” nao se confirmam
correlagdes estatisticamente significativas entre ambas as varidveis, ndo sendo
confirmada a hipédtese.

No seguimento da hipétese “A QV difere entre os individuos submetidos a
cirurgias e os que ndo foram intervencionados cirurgicamente.” a existéncia de
diferencas estatisticamente significativas ndo se verificou, ndo confirmando essa relagao

(Mdn ="70,00) (U =0,02; p=0,80).
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Discussao dos resultados

O aumento da longevidade da populacdo com CC levou a necessidade de obter
uma compreensdo abrangente dos resultados e das expectativas, do ponto de vista dos
pacientes adultos, para a progressao da prestacdo de cuidados. Assim sendo, um dos
contributos desta pesquisa é o facto de encontrarmos alguns dados relativos as medidas
da experiéncia relata pelo paciente, assim como dados referentes as medidas dos
resultados relatados pelo paciente, tendo em conta as varidveis qualidade de vida,
suporte social e identidade da doenca. E de notar que, Portugal ainda ndo fez parte de
nenhum estudo onde fosse possivel reconhecer PROMs e PREMs em pacientes com
CC, o que indica que estes resultados s@o pioneiros.

Até ao momento nenhum estudo investigou a associacio das varidveis qualidade
de vida, identidade da doenca e estigma social em paciente com CC. No entanto, no
estudo em questdo, foram elaboradas algumas hipéteses que relacionam essas varidveis,
mas que nao apresentaram confirmagao estatistica.

No que diz respeito ao suporte social relacionado com a qualidade de vida, os
resultados da amostra revelaram que, a qualidade de vida aumenta quando existe um
aumento do suporte social (total) e o suporte social amigos, contudo ndo € possivel

confirmar a correlagdo entre a qualidade de vida e o suporte social familiar e suporte
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social proveniente de outros. Segundo estudos, sabe-se que o apoio social tem uma
grande importancia na melhoria da qualidade de vida dos pacientes englobando todas as
dimensdes. Sexo feminino, baixo desempenho académico e baixo apoio social, sdo
fatores relacionados com uma pior percecdo da qualidade de vida (Areias, 2014). Outro
estudo que corrobora os resultados obtidos através da hipdtese “Quanto menor o
suporte social percecionado pelo doente, pior a sua QV”, afirma que o suporte social
exerce uma grande influéncia na qualidade de vida, dado que os individuos que exibem
melhor qualidade de vida, sdo os que apresentam também melhor suporte social
(Coelho, 2013).

Quando analisamos as limitagdes em relacdo a fraca adaptacdo da doenca, ou
seja, em relacdo a rejeicdo e/ou envolvimento, constatamos que existe relacdo entres
estas varidveis, no entanto nao se verifica nenhuma relacdo com a rejeicao. Isto significa
que, quanto mais limitacoes sdo experienciadas pelos pacientes, mais envolvimento
existe. Uma vez que o envolvimento foi relacionado ao funcionamento psicoldgico e
fisico mal adaptativo, confirmamos parcialmente a hipétese “Pacientes com CC que
apresentam mais limitacoes fisicas terdo uma pior adaptacdo a doenca.”. No entanto, a
literatura existente demonstra que a rejei¢ao estd relacionada a mais sintomatologia. Os
individuos podem rejeitar a sua doenga, ndo a considerando parte da sua identidade, de
modo a evitar que a doenca ameace a sua identidade (Leventhal et al., 1999). Assim
sendo, quando a ameaca ¢é considerada grave e quando os pacientes experienciam mais
sintomas, estes podem rejeitar mais a doenga como um mecanismo de defesa (Mozzetta
et al., 2008). Por outro lado, sentir dor pode afetar o funcionamento e os
comportamentos didrios (Leventhal et al., 1999), o que pode originar uma sensacdo de
envolvimento. O envolvimento tem um valor preditivo tnico para a ocorréncia aos
servicos de saide (Van Bulck, Goossens, Luyckx, Oris, Apers, & Moons, 2018).

Os resultados apresentados relativamente a relacdo da QV com a rejei¢do da
doenca, mostram que ndo existe qualquer correlacdo entre as varidveis. O mesmo
acontece quando se analisa a relac@o entre os itens de aceitacdo da doenca e o nimero
de intervencdes cirirgicas, ndo se confirmando qualquer associagdo entre eles. A
escassez de informagao impossibilita comprovar os achados com a literatura.

Quando analisamos o estigma social, avaliado pela escala modificada do estigma
da doenca cronica (CISS-CHD), ndo encontramos qualquer ligacdo com o suporte
social, nem com a QV. No entanto, podemos constatar que os participantes do estudo

revelaram menor rejeicdo da doenga e maior enriquecimento em comparagdo com a
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populacdo Belga. Ao analisarmos os itens que compdem a escala de avaliacdo do
estigma, podemos notar que estes foram desenvolvidos para pessoas com doencas
neurolégicas e foram especificamente desenvolvidos para medir experiéncias de
estigma internalizado e experimentado de pessoas com epilepsia, EM, DP, AVC e ELA.
Apesar destas doengas serem crénicas, como € o caso da doenga cardiaca congénita,
existem poucas semelhancgas, visto que as doencas referidas apresentam caracteristicas
visiveis mais notdrias associadas a patologia, do que alguns pacientes com cardiopatia
congénita, que apesar de terem uma cicatriz, consequente a interven¢ao cirurgica, a
podem tornar menos visivel. Tendo em conta esta observagao, a auséncia de estigma por
parte destes pacientes pode ser assim justificada. Devemos também considerar que
quanto mais visivel sdo os efeitos da doenca, mais probabilidade existe de sofrer de
estigma. A nossa populacdo de participantes com CC, reporta quantidades relativamente
baixas de estigma em comparagdo com populacdes neuroldgicas. Estudos relatam existir
uma relacdo mais forte entre o estigma multifacetado e a gravidade das deficiéncias/
desempenho do paciente, evidenciando que hd um aumento das experi€ncias de estigma
em individuos com maior deficiéncia e/ou visibilidade em relacio a sua condi¢do
neurolégica (McLaughlin, Pachana & Mcfarland, 2008; Taylor, Baker & Jacoby, 2011).
No entanto, os resultados de Molina, Choi, Cella & Rao (2013) (artigo de referéncia do
instrumento) sugerem um estigma bastante baixo para as populagdes neurolégicas
avaliadas, indicando que o estigma pode ser mais notdrio para pacientes com ELA do
que para aqueles com EM e DP.

A variedade de estudos € controversa no que concerne a QV dos pacientes com
CC. Enquanto uns estudos dizem ndo existir qualquer relagc@o entre a presenca de CC e
menor QV, igualando os resultados destes pacientes com os da populagdo saudavel,
outros consideram pior QV geral em comparacdo com individuos sauddveis
(Fteropoulli, Stygall, Cullen, Deanfield & Newman, 2013; Kahr et al., 2015). Outras
investigagdes concluem que existe uma melhor qualidade de vida em doentes com CC
comparativamente a individuos saudaveis (Moons et al., 2006). Nesta investigacao
verificamos que a pontuacdo mediana da escala linear analégica da amostra € inferior a
QV verificada pela populacdo de referéncia do artigo original da escala (populacdo com
CC) (Moons et al., 2006). A disparidade entre os nossos resultados e os de outros
estudos publicados recentemente, pode ser devido as diferengcas na conceituagdo e
medi¢do da qualidade de vida. A escala linear analdgica € um instrumento que nao

especifica dreas concetuais da qualidade de vida (ao contrdrio de outros instrumentos
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utilizados em estudos) e por isso € deixado ao critério de cada inquirido a sua
interpretacdo de qualidade de vida. Outro aspeto relevante é que, a comparacao
realizada neste estudo ndo compara dados da populacdo saudavel, mas sim dados de
outra populacdo com CC, o que indica que a diferenca de resultados pode estar também
relacionada com esse parametro.

Segundo Rometsch et al (2019), o ensino superior pode facilitar a compreensao
da doenca, levar a um acesso mais facil de cuidados de satde, e possivelmente levar a
uma melhor adaptacdo da doenga, no entanto tais resultados ndo vao de encontro aos
achados desta investigac@o, uma vez que nio se confirma relagdo entre a escolaridade e
a aceitagcdo e/ou enriquecimento em relacdo a doencga.

Os resultados obtidos no estudo, através da hipdtese “A QV difere entre os
individuos submetidos a cirurgias e os que ndo foram intervencionados
cirurgicamente.” revelam nao existir diferencas na QV dos doentes com CC, em fungdo
de terem ou ndo sido submetidos a intervencdes cirirgicas, no entanto esse resultado
pode ser refutado através da literatura existente. Segundo Spijkerboer, Utens, Bogers,
Verhulst & Helbing, (2008), as intervengdes cirdrgicas desempenham um papel
predominante para melhorar a QV dos pacientes com CC. Individuos que foram
operados apresentam pior QV ao nivel fisico, de relagdes sociais e na autoavaliacao, em
comparacdo com aqueles que ndo foram sujeitos a cirurgia(s), pois, muitas das vezes, o
periodo de internamento restringe-os de atividades sociais, dificultando assim o
desenvolvimento de uma boa rede de apoio social (Coelho et al., 2013). Uma possivel
explicacdo para a inexisténcia de tal relacdo, pode estar no facto de as intervencdes
cirtrgicas terem sido realizadas numa fase inicial da vida e visto que estes pacientes ja
se encontram numa fase adulta faz com que, possivelmente se tenham adaptado as

possiveis limitacdes, ndo interferindo na sua avaliacao da QV.
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Conclusao/Reflexao Final

O aumento da esperanca média de vida dos pacientes com CC despertou a
existéncia de lacunas nas investigacOes jd realizadas. Com as mudancas clinicas e
epidemioldgicas surgem desafios importantes para os diversos sistemas de saide em
todo o mundo. Nesse sentido, os dados desta investigacdo em Portugal irdo contribuir
para uma maior diversidade de resultados que por sua vez contribuird para um maior
conhecimento relativamente a forma de como lidar com a patologia, no pais.

Esta investigacdo, devido a sua pequena amostra, ndo nos possibilitou a
conclusdo de muitos achados, nem a validagdo dos instrumentos, sendo esse um dos
objetivos primordiais do estudo no inicio da sua realizacdo. No entanto, o estudo
aumenta e confirma o conhecimento em algumas dreas. Foi possivel concluir que os
paciente com CC que apresentam um maior apoio social especificamente proveniente

dos amigos, apresentam também uma maior qualidade de vida. Verificamos também
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que apesar de quase metade da nossa amostra considerar sofrer de limitacdes ligeiras,
quanto mais limitagdes existem, maior € o envolvimento do paciente com a doenga. O
envolvimento esta relacionado com o funcionamento psicolégico e fisico desadaptativo,
assim como a rejeicao, no entanto nao nos foi possivel concluir que a rejei¢ao tivesse
alguma relacdo com as limitacdes experienciadas pelo paciente, o que sugere que o
envolvimento possa estar relacionado com a dor, e assim fazer com que haja uma maior
compreensdo da doenca.

Uma das limitagdes deste estudo € o facto de um dos instrumentos utilizados
para a avaliacdo do estigma, apresentar algumas lacunas devido a adaptacdo para a
populacdo em questdo, o que indica que ndo foi desenvolvido especialmente para
doentes com cardiopatia congénita, mas sim para doentes com doencas cronicas. A
doenca cardiaca congénita, apesar de ser uma doencga crdnica, apresenta limitacoes
particulares que ndo podem ser generalizadas nem comparadas a outras doengas, sendo
pertinente e desejdvel a existéncia de uma escala com enfoque no estigma possivel
dentro das cardiopatias congénitas. Outra limitagdo € o uso de uma escala analdgica
para a medi¢do de uma varidvel tdo complexa como a qualidade de vida, o que pode
levar a uma abrangente diversidade de interpretacdes e consequentemente a uma
resposta idiossincratica impossivel de comparar entre sujeitos.

Um dos pontos fortes deste estudo € o facto de relacionar varidveis ainda pouco
estudadas nesta populagdo, o que nos permitiria, se a amostra fosse mais alargada,
fornecer uma base compreensiva das expectativas e dos relatos dos pacientes, para o
planeamento e organizacdo de intervencOes por parte dos profissionais de saude,
direcionada para estes pacientes. A existéncia de evidéncias nas varidveis deste estudo
possibilitaria um melhor conhecimento do funcionamento psiquico dos pacientes com
esta patologia, e permitiria uma maior ajuda para o melhoramento da sua saudde.

Considerando a escassez de informacdo tanto da identidade da doenca como do
estigma em pacientes com cardiopatia congénita em Portugal, seria benéfico que
estudos futuros pudessem caracterizar melhor essas varidveis na populagdo portuguesa,
percebendo se os valores do estigma e os fatores de identidade da doenca estdo
relacionados com algumas caracteristicas sociodemograficas. Sabemos que existem
inimeras caracteristicas que podem influenciar a perce¢do do estigma e da identidade da
doenca, como por exemplo o sexo. Seria pertinente, numa amostra mais robusta,

analisar o que pode influenciar a presenca dessas varidveis. Para tal, seria necessario a

38



validacdo dos instrumentos utilizados na populacdo portuguesa, o que seria pertinente

num projeto futuro.
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ANEXO I

Consentimento informado



CONSENTIMENTO INFORMADO
Estudo APPROACH IS Il - Assessment of patterns of patient reported outcomes in adults with

congenital heart disease (Avaliagdo de padroes de resultados relatados pelo paciente em adultos
com cardiopatias congénitas)

Marque a caixa aplicivel
1. Declaro que li ¢ entendi as informagdes sobre este estudo e que tive D
oportunidade de apresentar as minhas questdes.
2. Compreendo que a minha participagio é voluntiria ¢ que posso desistir do D

estudo a qualguer momento, sem ter de dar um motivo para a desisténcia e sem
que isso afete 0 meu tratamento ou direitos.

3. Compreendo que os investigadores envolvidos neste projeto irdo procurar, nos D
meus registos médicos, algumas informagdes que podem ser importantes para o
presente estudo. Dou a estes investigadores autorizac3o para extrair este tipo de

informagdes.

4. Compreendo que os dados recolhidos como parte deste estudo serdo usados no D
contexto de um projeto internacional e, por conseguinte, também ficardo

acessiveis a investigadores de outros centros participantes, sob a forma de um

conjunto de dados codificados ¢ anbnimos.

5. Concordo em participar no presente estudo. D
Nome do paciente Data Assinatura
Nome do recetor Data Assinatura
da autorizagio
Nome do médico ou promotor Data Assinatura
do estudo

Uma copia para o paciente; uma para o investigador; uma para o registo médico do paciente.




ANEXO II

Instrumentos de avaliacao



Ficha de Identificacao

FICHA DE IDENTIFICAGAO

Cadigo: D D D D Data:___/ [

N‘-’deprocesso:DDDDDDDDD

Entrevistador:

(Dados a recolher diretamente com os doentes em entrevista)

Nome:

Morada:

Localidade: Telefone (ou Telemével):
Idade: Data de Nascimento:__/ /  Nacionalidade:
Nivel de escolaridade*: Estatuto ocupacional**:

Se trabalha, qual a profissao?

Estado Civil: Tem filhos? Sim / Ndo Se sim, quantos?

*Escrever o grau mais elevado que completou

** dever-se-4 preencher com uma das opg¢des, por exemplo, estudante, trabalhador a tempo parcial ou integral,
desempregado, doméstica, reformado por incapacidade ou reformado por idade, outro (descrever)



Entrevista de Contexto Geral

CONTEXTO GERAL
1. Data?..../b. f20...... (dia/meés/ano)

2. Ano de nascimento? ...

3.Sexo? X
O Masculino
O Feminino
Se pretender dar alguma informacio adicional, escreva-a aqui, por favor:

4. Qual é 0 seu estado civil? Assinale uma resposta,
Solteiro(a) /nunca casou
Casado(a)/casou mais de uma vez
Divorciado{a)

Unido de facto

Viavo(a)

Outro, nomeadamente:

aoooon

5. Tem filhos? O Nao O Sim, numero de filRos?..euesesise

6. Quais sio0 0s seus antecedentes /raca?
Branco/Caucasiano

Negro africano/Afro-americano
Asistico

Hispdnico/Latino

Do Médio Oriente/Arabe
QOutro, nomeadamente:

aoooann

7. E atualmente estudante? ONao O Sim, a tempo parcial
O Sim, a tempo inteiro

8. Qual é o nivel de formacio mais elevado que concluiu? Assinale uma resposta.
O  Nao concluiu o ensino secundario
O Diploma do ensino secundario (ou equivalente) /Educacio secundiria
O  Concluiu o bacharelato ou licenciatura
O  Concluiu 0 mestrado ou grau superior

9. Qual é a sua situagio laboral atual? Assinale uma resposta.
Empregopagoatempo  (horas por semana: )
mnteiro

Empregopagoatempo  (horas por semana: )
parcial

Doméstico(a)

A procura de emprego

Desempregado(a)

Invalidez/apoio financeiro  (taxadeinvalidez: . %)
do Estado

Reformado(a)

QOutro, nomeadamente:

a0 oooo o




10. Abaixo encontra quatro descrigdes para diferentes graus em que o seu funcionamento
fisico quotidiano pode sofrer de limitagdes. Qual das descrigdes se aplica melhor a si?
Considere apenas as limitagdes que pensa serem causadas pela sua malformacio cardiaca

congénita.
O  Nio sofro de limitagdes durante atividades fisicas. As atividades fisicas normais nio
me provocam fadiga extraordinaria, palpitagdes ou falta de ar.

O  Sofrode ligeiras limitapdes durante as atividades fisicas. Nao sinto quaisquer
sintomas em repouso, mas as atividades fisicas normais provocam-me fadiga
extraondinaria, palpitagdes ou falta de ar.

O  Sofrode limitagdes consideriveis durante as atividades fisicas. Nao sinto quaisquer
sintomas em repouso, mas menos do que as atividades fisicas normais provoca-me
fadiga extraordinaria, palpitagdes ou falta de ar.

O  Sofrode muitas limitagdes durante as atividades fisicas e ndo sou capaz de estar

fisicamente ativo sem sofrer de desconforto. Além disso, em repouso, sofro de fadiga,
palpitapdes ou falta de ar e o desconforto aumenta quando estou fisicamente ativo.

11. Considera-se religioso ou espiritual?
OSim D?{'go(negtgaso.podeignonraspetgunns1213e14.emnwpana
proxima pagina)
12. Até que ponto ¢ importante a religido, a espiritualidade, ou a fé na sua vida, numa

escala de 0 a 10? Indigue com uma cruz na linha. (0 significa que a religido, a
espiritualidade, ou a fé ndo é importante na sua vida)

L L1 L1 ! ] ! ] ! J
¢ 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nadaimportante Muito imporante

13. Pertence a uma religido?
ONao O Sim, nomeadamente O Cristianismo

Olslao
O Judaismo

O Hinduismo

O Budismo

O Crengas populares

O Taorsmo

O Outro, nomeadamente:

14. Até que ponto se considera uma pessoa religiosa?

O Nada O Ligeiramente O Moderadamente O Muito O
Extremamente

15. Quanto mede? ......... Centimetros
16. Quanto pesa? ........ quilogramas



Qualidade de Vida

Qualidade de vida

Indique com uma cruz ou linha horizontal como é a sua qualidade de vida no geral.

100

AMELHOR QUALIDADE
DE VIDA IMAGINAVEL

1 APIOR QUALIDADE DE
VIDA IMAGINAVEL



Estigma

0 que as pessoas pensam sobre a minha cardiopatia
De acordo com a escala de 5 pontos apresentada abaixo, indique com que frequéncia estas situagdes
ocorrem na sua vida.

1 2 3 4 S
Nunca Raramente Ocasionalmente Frequentemen Sempre
te
1. Por causa da minha cardiopatia, algumas pessoas parecem pouco a 1 2 3 4 5
vontade comigo.

2. Por causa da minha cardiopatia, algumas pessoas evitam-me.
3. Por causa da minha cardiopatia, sinto-me excluido de coisas.

4. Por causa da minha cardiopatia, as pessoas s3o mas para mim.
5. Por causa da minha cardiopatia, as pessoas evitam olhar para mim.
6. Sinto-me envergonhado por causa da minha cardiopatia.

7. Sinto-me envergonhado por causa das minhas limitagdes fisicas.

e e
N N N N N NN
W W W W W ww
Lo S N L o o
(7. BT T, T, BT, BT, 7 |

8. Algumas pessoas agem como se fosse culpa minha ter esta
cardiopatia.



Identidade da Doenca

Como vivo a minha cardiopatia

Abaxo encontra uma série de afirmagies sobre si e a sua cardiopatia congénita. Pode indicar se estas
afirmacBes se aplicam a si, com base na seguinte escala de S pontos?

1 Z 3 1 5
Discordo Concordo
totalmente totalmente
1. Recuso-me a ver a nunha cardiopatia Como parce de mim. 1 2 3 4 5
2. PTefir0 NDA0 pensar na minha cardiopatia. 1 2 3 4 5 |
3. Detesto que me falem da minha cardiopata. 1 2 3 4 5 |
4. Nunca falo com outras pessoas sobre a nunha cardiopatia. 1 2 3 4 5
5. Evito simplesmente pensar na minha cardiopata. 1 2 3 4 5
6. A minha cardiopatia simplesmente pertence-me como pessoa. 1 2 3 4 5
7. A MInha cardiopatia faz parte Ge quem eu sou. 1 2 3 4 5§
. ACeItO Ser Uma pess0a CoM UMa Cardiopatia. 1 2 3 4 5§
3. 50U capaz de dar um Jugar a minha cardiopatia ba nunha vida. 1 2 3 4 5§ |
10, Aprend a aceitar as himutagoes impostas pela minha cardiopata. 1 2 3 4 5
11, A minha cardiopatia domina a minha vida 1 2 3 4 5
2. A minha cardiopatia tem um grande Impacto nomodo comomevejo. 1 2 3 4 5 |
I3, Preocupo-me com a minha cardiopatia. 1 2 3 4 5 |
I3 A minha cardiopatia Influencia todos 05 Meus pensamentos & 1 2 3 4 5§ |
sentimentos.
15, A minha cardiopatia consome-me completamente. 1 2 3 5 |
T& Parece que tudo 0 que fago & Influenciado pela minha cardiopatia. 1 2 3 5 |
I7. A minha cardiopatia impede-me de fazer 0 que realmente gostariade 1 2 3 5 |
fazer.
T8 A minha cardiopatia imita-me em MUItas coisas que saoimportantes 1 2 3 4 5 |
para mim.
19, Por causa da nunha cardiopatia, Cresc: enquanto pessoa. 1 2 3 4 5
20, Por causa da nunha cardiopatia, sl 0 que quero da vida 1 2 3 4 5
<1, Yor causa da minha cardiopatia, tornei-me Uma pessoa mas forte, 1 2 3 4 § |
42, Por causa da nunha cardiopatia, percebo o que e realmente 1 2 3 4 5§ |
importante na vida
23, Por causa da nunha cardiopatia, aprendl muito sobre mim mesmo. 1 2 3 4 5 |
44 POr causa da nunha cardiopatia, aprendl a esforgar-me para resolver 1 2 5
o0s problemas e nio desistir simplesmente,
45, POr causa da munha cardiopatia, aprendl a apreciar mais o momento, 1 2 5




Apoio Social

Apoio social

Abaixo encontra uma série de afirmacgdes sobre o apoio emocional que uma pessoa pode obter do
ambiente. Ha sete opgdes de resposta para cada afirmacgdo. Para cada afirmagdo, faga um circulo em
redor do nimero que melhor se aplica a si. Nio ha respostas certas nem erradas. A sua propria
impressio é a inica que conta.

1 2 3 4 5 6 7
Discordo Discordo Discordo Neutro Concordo Concordo Concordo
totalmente ligeiramen ligeiramen totalmente
te te
1. Ha uma pessoa especial que esta presente quando eu preciso. 1 2 3 4 5 6 7
2. Ha uma pessoa especial com quem posso partilhar asminhasalegrias 1 2 3 4 5 6 7

e tristezas.

3. A minha familia tenta realmente ajudar-me. 1 2 3 4 5 6 7
4. Recebo a ajuda e o apoio emocional de que preciso da minha familia. 1 2 3 4 5 6 7
5. Tenho uma pessoa especial que é uma verdadeira fonte de consolo 1 2 3 4 5 6 7
para mim.

6. Os meus amigos tentam realmente ajudar-me. 1 2 3 4 5 6 7
7. Posso contar com os meus amigos quando as coisas correm mal. 1 2 3 4 5 6 7
8. Posso falar dos meus problemas com a minha familia. 1 2 3 4 5 6 7
9. Tenho amigos com quem posso partilhar as minhas alegrias e 1 2 3 4 5 6 7
tristezas.

10. Ha uma pessoa especial na minha vida que se interessa pelos meus 1 2 3 4 5 6 7
sentimentos.

11. A minha familia esta disposta a ajudar-me a tomar decisdes. 1 2 3 4 5 6 7
12. Posso falar dos meus problemas com os meus amigos. 1 2 3 4 5 6 7

Quem é essa pessoa especial para si (por exemplo, companheiro, amigo, pai, ...)?




