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Resumo

Introdugao: As CC constituem atualmente a maior causa de morbilidade infantil.
Estimativas da sua atual prevaléncia situam-se entre 1 caso em 100 nascimentos
(1%) e 5 a 8 casos em 1000 nascimentos (0,8%). Com os progressos ocorridos
nas ultimas décadas, ao nivel do diagnostico e das condigdes cirurgicas, 90%
dos pacientes com Cardiopatias Congénitas (CC) sobrevivem até a idade adulta.
Isso gera interesse no estudo da sua Qualidade de Vida (QV) e do seu
Desempenho Neurocognitivo (DN).

Objetivo: Com este estudo pretende-se examinar variaveis clinicas que
medeiam a percec¢dao de QV e o DN em pacientes com CC. Assim, testamos a
associagao entre CC [Tipo de Cardiopatia (TC): Ciandtico ou Aciandtico;
Gravidade da Cardiopatia (GC): forma grave, moderada ou leve] e o Numero de
Intervengdes Cirurgicas (NIC) e se o NIC esta relacionado com a percegao da
QV e com o DN em pacientes com CC.

Design: Todos os instrumentos de avaliagdo foram aplicados num unico
momento. Os dados clinicos foram recolhidos retrospetivamente com a ajuda da
equipa médica do departamento.

Participantes: 393 pacientes com CC (219 homens) com idade entre 13 e 30
anos (média = 16,15 + 3,02).

Medidas e anadlises: Os dados clinicos relevantes foram recolhidos
retrospetivamente usando o processo clinico de cada paciente e incluiram
diagndstico, gravidade, categoria de doencga cardiaca e intervengdes cirurgicas,
terapia farmacolégica e presenca de lesdes residuais. Um guido de entrevista
semiestruturada foi utilizado para a recolha de dados pessoais, demograficos e
de dados sobre a relagao entre o diagnostico de CC e os varios aspetos da vida.
Um questionario de autorrelato (WHOQOL-Bref) para avaliar a perce¢ao de QV
em quatro dominios: Fisico, Psicologico, Relagdes Sociais e Meio Ambiente e
um indicador geral, a QV Geral. A avaliagdo neuropsicoldgica incluiu medidas
psicométricas dos dominios memodria, velocidade de processamento, atengao,
funcdes executivas e habilidades visuais-construtivas, por recurso aos testes:

Memoéria de Digitos Diretos e Inversos, Figura Complexa de Rey Copia e
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Memoria, Codigo — Parte B, Procura da Chave, Stroop: Palavras, Cores e
Interferéncia Trail Making Test Parte A e Parte B e Memoria Légica.
Resultados: os diagnosticos de CC foram Ciandticos em 125 pacientes e
Acianodticos em 268. 93 tinham uma forma grave de CC e 269 tinham uma forma
moderada e leve. 145 pacientes ndo tiveram intervencgao cirurgica, e 248 tiveram.
O NIC variou entre 1 e 10. Muitos pacientes tiveram a primeira correcdo no
periodo neonatal. A analise de modelos de mediacao foi realizada utilizando um
método de avaliacdo de efeitos indiretos através da realizacédo de multiplas
simulagcdées de reamostragem para testar a hipotese de mediagdo (H) em 11
modelos. Para os 4 primeiros modelos, o TC (Ciandtico/Acianético) mostrou uma
relagdo muito significativa com o NIC (B=-0,8184, SE=0,1355, p<0,001) e o
modelo 9 (B=0-,9379, SE=0,1583, p <0,001), suportando H1. H2, afirmando que
o NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida, foi apoiada no
modelo 1 [Dominio Fisico (DF): B=-1,3056, SE=0,6409, p<0,05], modelo 2
[Dominio Psicologico (DP): B=-1,3677, SE=0,5518, p<0,05)] e modelo 3
[Dominio das Relag¢des Sociais (DRS): B=-2,0215, SE=0,6281, p<0,01]. H3,
afirmando que o TC esta positivamente associado ao NIC, estando também
associado a uma diminui¢do na percegao da QV. Efeito indireto: X->M->Y (EI)
em DF:1,3572; Intervalo de Confianga (1C):0,4963-2,6610; DP:1,1471; 1C:1798-
2,2716 e DRS:1,6543; 1C:0,5492-3,0263.

Para os modelos 5a 8, 10 e 11, a GC (grave/moderada/leve) também apresentou
uma relagado muito significativa com o NIC (B=-0,6870, SE=1.617, p<0,001; B=-
0,4441, SE=0,1863, p<0,05; B=-0,4384, SE=0,1860, p<0,05), suportando H1.
H2, afirmando que o NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida,
foi apoiada no modelo 5 (DF: B=-1,3056, SE=0,6409, p<0,05); modelo 6 (DP:
B=-1,3677, SE=0,5518, p<0,05); modelo 7 (DRS: B=-2,2563, SE=0,6185,
p<0,001); modelo 8 [Dominio Global (DG): B=-1,4823, SE=0,6217, p<0,05]. H2
indicando que o NIC esta negativamente relacionado com o DN, foi suportada
no modelo 10: Memoria (M): B=-0,1282, SE=0,0405, p<0,01) e no modelo 11:
Funcgdes Executivas (FE): B=-0,1282, SE=0,0405, p>0,05). H3, afirmando que a
GC esta positivamente associada ao NIC, estando também associada a uma
diminuigéo na perceg¢ao da QV, também foi apoiado nos modelos 5-8. (El) em
DF:0,8969; 1C:0,1927-2,0000; DP:0,9396; 1C:0,2007-1,8950; DRS:1,5500;
IC:0,6060-2,9030 e DG:1,0183; 1C:0,2082-2,1698 e associado a uma diminui¢cao
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no DN, no modelo 10 (M):0,0569; 1C:0,0063-0,1335; e no modelo 11 (EF):0,0163;
IC:0,0014-0,0437.

Discussao: Estes resultados sugerem que quando os pacientes com CC
(geralmente com doenca mais grave e Ciandtica) sdo submetidos a um maior
numero de intervengdes cirurgicas, aumentam o risco de apresentar resultados
mais negativos na percegdo da QV e no DN. Estes resultados fornecem uma
base de entendimento para potenciais e oportunas intervencdes de profissionais

de saude, incluindo psicélogos.

Palavras-chave: Cardiopatia Congénita, Qualidade de Vida, Desempenho

Neurocognitivo.
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Abstract

Background: Congenital Heart Disease (CHD) are currently the leading cause
of childhood morbidity. Estimates of its current prevalence are between 1 case in
100 births (1%) and 5 to 8 cases in 1000 births (0.8%). Over the last decades,
with progress in diagnosis and surgical conditions, 90% of patients with CHD
survive to adulthood. That generates interest in the study of their Quality of Life
(QoL) and their Neurocognitive Performance (NP).

The purpose of this study was to examine clinical variables that mediate the
perception of QoL and NP in patients with CHD.

Thus, we tested the association between CHD [Cardiopathy Type (CT): Cyanotic
or Acyanotic; Cardiopathy Sverity (CS): severe, moderate or mild form] and the
Number of Surgical Interventions (NSI) and whether NSI was then associated
with perceived QoL and NP in patients with CHD.

Design: All assessment instruments were applied in one single moment. Clinical
data were collected retrospectively with the help of the medical staff from the
department.

Participants: 393 CHD patients (219 males) aged from 13 to 30 years old
(mean=16,15 +3,02).

Measures and analysis: Relevant clinical data were collected retrospectively
using each patient’s clinical record, included diagnosis, severity, category of heart
disease and surgical interventions, pharmacological therapy and presence of
residual lesions. A semi-structured interview collected personal, demographic
and data that focus on the relationship between the diagnosis of CHD and the
various aspects of life A self-report questionnaire (WHOQOL-Bref) for assessing
subjective QoL, in four domains: Physical, Psychological, Social Relationships
and Environment and an overall indicator, the General QoL. Neuropsychological
assessment included psychometric measures of memory, processing speed,
attention, executive functions and visual-constructive skills by using the tests:
Direct and Reverse Digit Memory, Rey Copy and Memory Complex Figure, Part
B Code, Key Search, Stroop: Words, Colors and Interference, Trail Making Test
Part A and Part B and Logic Memory.

Findings: CHD diagnoses were Cyanotic in 125 patients and Acyanotic in 268.

93 had a severe form of CHD and 269 had a moderate and a mild form. 145

Vi
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patients didn’t have surgical intervention, and 248 had it. The NSI ranged
between 1 and 10. Many patients had the first correction in the neonatal period.

Analysis of a mediator model using bootstrapping methods of assessment of
indirect effects were made to test 3 mediation hypothesis (H) in 11 models. For
the first 4 models, CT (Cyanotic/Acyanotic) showed a very significant relationship
with the NSI (B=-0,8184, SE=0,1355, p<0,001) and model 9 (B=-0,9379,
SE=0,1583, p<0,001), supporting H1. H2, stating that NSl is negatively related to
perceived QoL was supported in model 1 [Physical Domain (PHD): B=-1,3056,
SE=0,6409, p<0,05], model 2 [Psychological Domain (PSD): B=-1,3677,
SE=0,5518, p<0,05)] and model 3 [Social Relationships Domain (SRD): B=-
2,0215, SE=0,6281, p<0,01]. H3, stating that CT is positively associated with NSI,
what is also associated with a decrease in the perception of the QoL, was also
supported. Indirect effect: X->M->Y(IE) in PHD:1,3572; Confidence Interval
(CI):0,4963-2,6610; PSD:1,1471; Cl:0,1798-2,2716 and SRD: 1,6543; CI:0,5492-
3,0263.

For models 5 to 8, 10 and 11, CS (Severe/Moderate/Mild) also showed a very
significant relationship with NSI (B=-0,6870, SE=1,617, p<0,001; B=-0,4441,
SE=0,1863, p<0,05; B=-0,4384, SE=0,1860, p<0,05), supporting H1. H2, stating
that NSl is negatively related to perceived QoL was supported in model 5 (PHD:
B=-1,3056, SE=0,6409, p<0,05); model 6 (PSD: B=-1,3677, SE=0,5518, p<0,05);
model 7 (SRD: B=-2,2563, SE=0,6185, p<0,001); model 8 [Global Domain(GD):
B=-1,4823, SE=0,6217, p<0,05]. Also, H2 stating that NSl is negatively related to
NP was supported in model 10: Memory (M): B=-0,1282, SE=0,0405, p<0,01;
and in model 11: Executive Functions (EF): B=-0,1282, SE=0,0405, p>0,05. H3,
stating that CS is positively associated with NSI, what is also associated with a
decrease in the perception of the QoL, was also supported in models 5-8. (IE) in
PHD:0,8969; CI:0,1927-2,0000; PSD:0,9396; CI:0,2007-1,8950; SRD:1,5500;
Cl:0,6060-2,9030 and GD:1,0183; CI:0,2082-2,1698 and associated with a
decrease in NP, in model 10 (M):0,0569; CI:0,0063-0,1335; and in model 11
(EF):0,0163; CI:0,0014-0,0437.

Discussion: These findings suggest that when CHD patients (usually with more
severe and Cyanotic disease) have more surgical interventions, it increases the

risk that more negative outcomes in perception of QoL and in DN might ensue.

Vil
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These findings provide an understanding baseline to potential and timely
interventions of health professionals, including psychologists.

Key Words: Congenital Heart Disease, Quality of Life, Neurocognitive
Performance.
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Introducgao

As CC constituem atualmente a maior causa de morbilidade infantil.
Estimativas da sua atual prevaléncia situam-se entre 1 caso em 100 nascimentos
(1%) (Schwedler, et al., 2011; Santana, 2018; Nousi & Christou, 2010) e 5a 8
casos em 1000 nascimentos (0,8%) (Donofrio & Massaro, 2010). Na década de
50 do século passado, apenas 20% das criangas que nasciam com CC
moderada ou severa, tais como Sindrome de Hipoplasia do Coracdo Esquerdo
(SHCE), Transposicao dos Grandes Vasos (TGV), Tetralogia de Fallot (TF),
sobreviviam ao primeiro ano de vida (Donofrio & Massaro, 2010). No entanto, a
mortalidade infantil anteriormente associada as formas graves de CC diminuiu
acentuadamente nas ultimas décadas, estimando-se que atualmente 90% das
criangas que nascem com CC sobrevivam até a idade adulta, o que se deve aos
avangos nos diagnosticos pré e pds-natal, aos avangos na cirurgia corretiva
precoce e a melhoria dos cuidados pods-operatérios (Santana, 2018; Areias,
2018; Ishibashi & Jonas, 2016; Sarrechia et al., 2015a; Sarrechia et al., 2015b;
Sidhu et al., 2015; Madden et al., 2011; Haavisto et al., 2010; Khairy, et al., 2010;
Reid et al., 2006).

Esta mudancga na condicdo de saude da doenca CC para doenca cronica
numa populagédo que tem vindo a aumentar, tem exigido mudancgas ao nivel dos
cuidados médicos e psicologicos, com a necessidade de prestacdo de mais
cuidados aos pacientes em idade adulta. A sobrevivéncia até a idade adulta
representa um novo desafio, ja que o fluxo sanguineo e a hipoxia durante as
fases criticas do desenvolvimento cerebral fetal podem ter consequéncias
irreversiveis, levando a prejuizos cognitivos ao longo da vida. Assim, o foco de
atencao tem-se direcionado mais ultimamente para a compreensao dos aspetos
relacionados com a qualidade de vida, o ajustamento psicossocial, a morbilidade
psiquiatrica e o desenvolvimento neurocognitivo desta populacao (Areias, 2018;
Santana, 2018; Bouma & Mulder, 2017; Ntiloudi et al., 2016; Massaro, El-dib,
Glass & Aly, 2008).

Estudos recentes tém tido como objetivo caracterizar o desempenho
neurocognitivo e os impactos relacionados com as conquistas psicossociais
nestes pacientes, a fim de identificar a sua relagdo com as variaveis neonatais e

clinicas que poderiam ser alvo de intervengao (Robson et al., 2018). Também se



tem vindo a estudar o impacto das CC no desenvolvimento cerebral do feto e da
crianga, bem como as alteragbes observadas no crescimento fetal intrauterino
(Pfitzer et al., 2019; Donofrio & Massaro, 2010).

Este documento encontra-se estruturado em trés capitulos, seguidos de
uma discusséao dos resultados e da conclusao.

O primeiro capitulo enquadra teoricamente a tematica das cardiopatias
congénitas, distinguindo as cardiopatias congénitas Ciandticas das Aciandticas.
Realiza também uma analise do estado da arte relativamente aos indicadores da
qualidade de vida, do desempenho neurocognitivo e das intervengdes cirurgicas
nas cardiopatias congénitas.

O segundo capitulo refere-se ao estudo empirico, explicitando os seus
objetivos, as hipoteses colocadas, a caraterizagdo da amostra, os instrumentos
de avaliacdo utilizados, os procedimentos, o desenho e as analises estatisticas
realizadas.

O capitulo trés é dedicado a apresentagcdo dos dados relativos a
caraterizacdo dos participantes e dos resultados obtidos nas avaliagdes
incidentes sobre a qualidade de vida e sobre o desempenho neurocognitivo.

Os trés capitulos sdo seguidos de uma discussado acerca dos resultados
obtidos no estudo, tendo como referéncia as circunstancias da sua realizagao e
o estado da arte neste dominio.

Por fim, sdo partilhadas as conclusées que todo este processo permitiu

alcancar.



CAPITULO|

Enquadramento teérico

Cardiopatias Congénitas

As cardiopatias congénitas (CC) sdo anomalias que ocorrem na formagao
do coragdo ou dos vasos sanguineos em meio intrauterino, aproximadamente
entre as 3 e as 6 semanas de gestagao (Nousi & Christou, 2010). As CC surgem
quando O coragdo Ou seus principais vasos sanguineos nado se podem
desenvolver adequadamente antes do nascimento. Estas anomalias podem
envolver as artérias, as valvulas, os vasos coronarios e 0s principais vasos do
coragao, podendo ser simples ou complexas, Ciandticas ou Aciandticas (Nousi
& Christou, 2010; Brennan & Young, 2001; Bajolle, Zaffran & Bonnet, 2009).

Cardiopatias Congénitas Cianéticas e Aciandticas

Considerando o grau de saturagcédo de oxigénio no sangue dos pacientes,
as CC podem ser clinicamente classificadas como Ciandticas ou Aciandticas. A
cianose deve o nome a habitual coloragdo azulada da cor de pele, causada pelo
baixo nivel de oxigénio no sangue (Nousi & Christou, 2010).

Nas CC Ciandticas verifica-se um desvio do sangue venoso sistémico
(vindo do lado direito do coragdo com baixo nivel de oxigénio) para a circulagéo
arterial, provocando ai uma dessaturagdo do oxigénio, originando uma
circulagao pulmonar deficitaria, motivo pelo qual alguns bebés apresentam uma
cor de pele azulada (Mitchell, 2013). Neste sentido, € necessaria uma
intervencao clinica para que o paciente possa viver até a idade adulta (Brickner,
Hillis & Lange, 2000b).

Sao exemplo de CC Ciandticas a Anomalia de Ebstein (AE), a
Transposig¢ao das Grandes Artérias (TGA), a Atresia Pulmonar (AP), o Ventriculo
Unico (VU), a Atresia Tricuspide, (AT), a Transposicéo de Grandes Vasos (TGV),
a Tetralogia de Fallot (TF), a Sindrome de Eisenmenger, sendo que estas duas

ultimas sao as mais frequentes em adultos (Brickner et al., 2000Db).



Nas CC Aciandticas, verifica-se um excesso de fluxo sanguineo na
circulagao pulmonar, o que tende a provocar uma remodelagcdo e uma resisténcia
vascular pulmonar progressiva. A persistente presenga na vasculatura pulmonar
do aumento do fluxo e da pressdo sanguineos pode resultar em remodelacéo e
disfungao vasculares ou a uma hipertrofia ventricular direita (Mitchell, 2013). Por
vezes, esta situagdo conduz ao desenvolvimento da sindrome de Eisenmenger
(Samadi, Khosroshahi, Macooie, Eskandartash & Anvari, 2017).

Nas CC Aciandticas causadas por malformacao de obstrugdo, observa-se
um estreitamento que pode ocorrer ao nivel das cavidades cardiacas, dos vasos
sanguineos ou das valvulas (Mitchell, 2013). As CC Aciandticas sdo entao
caracterizadas por uma saturagao do oxigénio no sangue arterial (Brickner et al.,
2000), observando-se uma coloragao normal na pele (Nousi & Christou, 2010).
Nesta categoria inserem-se varias cardiopatias, nomeadamente: a Comunicagao
Interauricolar (CIA), a Estenose Mitral (EM), a Estenose Congénita (EC), a
Estenose Subadrtica (ES), o Defeito do Coxim Endocardico (DCE), o Defeito do
Septo Ventricular (DSV), o Defeito do Septo Atrial (DSA), a Coartagao da Aorta
(CoA), a Comunicacao Interventricular (CIV), a Estenose da Aorta (EA), a
Estenose Pulmonar (EP), a Valvula Adrtica Bicuspide (VAB), a Insuficiéncia da
Valvula Mitral (IVM), a Insuficiéncia da Valvula Adrtica (IVA), o Prolapso da
Valvula Mitral (PVM), a Persisténcia do Canal Arterial (PCA), a Valvula Pulmonar
Displastica (VPD), a Cardiomiopatia (Cardiom) e o Retorno Venoso Andmalo
(RVA).

Cardiopatia Congénitas e Qualidade de Vida

Os progressos diagnodsticos e terapéuticos no dominio das CC conduziram,
nao apenas a uma diminuicdo na mortalidade infantil, mas também a um numero
crescente de adolescentes e adultos com CC. Sendo a CC considerada
atualmente uma doenca cronica, estes pacientes enfrentam diversas
dificuldades que se observam em diversos dominios, o que nos permite

compreender que sobrevivéncia nem sempre significa elevada qualidade de vida



(QV), com a necessidade de internamentos hospitalares ou de interrupgédo de
atividades prazerosas (Nousi & Christou, 2010).

Como resultado, um dos aspetos chave para a avaliacdo dos resultados do
impacto dos cuidados de saude junto destes pacientes é, para além da taxa de
mortalidade, o estudo de variaveis associadas a saude funcional, como € o caso
da capacidade de exercicio, ou de variaveis relacionadas com indicadores de
saude (como por exemplo, o funcionamento cardiopulmonar) relacionadas com
a QV do paciente (Kahr, Radke, Orwat, Baumgartner & Diller, 2015). Além disso,
a QV é também hoje amplamente utilizada em estudos exploratérios sobre a
eficacia dos métodos de tratamento, do ponto de vista do paciente (Boukovala,
Muller, Ewert, & Hager, 2019). Geralmente estes estudos t€ém como objetivo
servir de base para orientar decisdes de médicos e pacientes ao nivel dos
cuidados de saude mais adequados.

A definicdo de saude pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), como
um “Estado de completo fisico, mental e social bem-estar, ndo apenas como
mera auséncia de doenga...” (WHO, 2019) implica que as avaliagdes do estado
de saude e dos seus efeitos incluam também indicadores de bem-estar, o que
podera conseguir-se através da avaliagdo da QV relacionada com os cuidados
de saude. A OMS define QV como a percegao que o individuo tem sobre o seu
posicionamento na vida no contexto da sua cultura, do sistema de valores em
que vive e em relacédo aos seus objetivos, as suas expectativas, padrées e
preocupacdes. E um conceito abrangente afetado de forma complexa pela satde
fisica, pelo estado psicolégico, pelas crengas pessoais, pelas relagdes sociais e
pela sua relagdo com as caracteristicas salientes de seu ambiente (WHO, 2019).
Para proceder a avaliagdo da QV, a OMS desenvolveu dois instrumentos
(WHOQOL-100 e WHOQOL-BREF), que podem ser utilizados por diversas
disciplinas (medicina, politica) numa grande variedade de contextos, permitindo
a comparacao dos dados assim recolhidos (WHO, 2019). Nestes instrumentos,
a QV é vista como um construto multidimensional integrando as componentes
fisica, emocional, de funcionamento social e ambiental, bem como o bem-estar
global (Goldbeck & Melches, 2005), tal como sao percebidos pelo individuo,
podendo integrar ainda o funcionamento académico, dependendo do estadio de
desenvolvimento e do nivel de crescimento em que a avaliagdo é realizada

(Known et al., 2011). Esta avaliagéo deve ainda ter em conta as carateristicas



da personalidade, o ambiente familiar, a gravidade da doenca e a aceitagéo da
prépria doenga (Nousi & Christou, 2010).

Tém-se realizado estudos em que se avalia qual a relacdo da saude, da
doenca, das hospitalizagdes frequentes, da terapia médica ou dos cuidados de
saude com a QV nos dominios de funcionamento fisico, social ou psicologico do
paciente (Costello el al., 2015).

Bellinger & Newburger (2010) realizaram uma revisao da literatura cientifica
que se tem debrucado sobre o estudo de morbidades funcionais observadas em
criangas em idade escolar e em adolescentes com CC e referem que um topico
que tem ido relativamente negligenciado € o impacto das CC da crianga no bem-
estar dos pais e da familia. Referem que a sua revisdo dos estudos aponta para
que o0s pais e as outras pessoas que lidam com estas criangas e adolescentes
tendem a classificar a sua QV de forma menos favoravel do que a de populacdes
de controlo, embora os proprios pacientes muitas vezes nao avaliem a sua QV
de forma tdo negativa.

Varios estudos experimentais tém demonstrado que as condi¢gdes mais
complexas de CC tendem a estar associadas a niveis inferiores de QV no que
diz respeito ao dominio fisico, assim como a uma menor capacidade de exercicio
fisico (Fteropoulli, Stygall, Cullen, Deanfield & Newman, 2013; Kahr et al., 2015).

Um estudo norte americano de Neal e colaboradores (Neal et al., 2015)
comparou os resultados obtidos no dominio das relagbes sociais e no dominio
fisico em adolescentes com Tetralogia de Fallot (TF) com os resultados analogos
de adolescentes saudaveis. Verificou-se que os resultados no dominio fisico se
revelaram inferiores no grupo experimental (TF). Entre os adolescentes com TF,
os piores resultados no dominio das relagdes sociais surgiram mais fortemente
associados a disfungdes executivas associada a Perturbacao de Hiperatividade
com Défice de Atencgao (PHDA).

Um estudo de Olsen, Sarensen, Hjortdal, Christensen & Pedersen (2011)
debrugou-se sobre a vulnerabilidade dos Pacientes com CC com ou sem
intervengao cirurgica, que apresentam um risco aumentado e precoce de
alteracbes no neurodesenvolvimento ou de disturbios psiquiatricos. Real¢a a
importancia da consideragao dos assuntos relacionados com a saude mental,
incluidos numa intervencgao otimizada de cuidados de saude e de follow-up junto

destes pacientes.



Alguns estudos tém verificado a presenga de mais sintomas de ansiedade
e/ou depressédo em criangas e jovens com CC, o que surge relacionado com as
limitagdes impostas pela doenga, com os internamentos frequentes e, em alguns
casos, com a necessidade de toma regular de medicacdo (Nousi & Christou,
2010).

Quanto ao desempenho escolar das criangas e jovens com CC, pode ser
marcado por diversas irregularidades, como dificuldades de aprendizagem,
baixo desempenho, reprovacdes, problemas de comportamento, reduzidas
capacidades de socializagdo, baixa autoestima e, em casos menos frequentes,
delinquéncia. O baixo desempenho escolar surge associado ao absentismo
escolar devido a internamentos hospitalares, as cirurgias e tratamentos
frequentes (Wemovsky, 2006).

As alteragcbes na imagem corporal no periodo pdés-operatorio (que
frequentemente deixa uma grande cicatriz no peito), € um dos grandes
problemas vividos pelas criangas e jovens com CC, uma vez que isso leva a
revelagao da doenga, gerando perguntas da parte de quem partilha diferentes
contextos com estas criangas e jovens. Em consequéncia, estas criangas ficam
mais introvertidas e isoladas dos outros, pois sentem vergonha e culpa pela sua
imagem corporal. Uma das razdes para ter pior QV ¢é a falta de aceitagao social,
especialmente em ambiente escolar (Nousi & Christou, 2010).

As restricbes na atividade fisica tém impacto na QV das criangas com CC,
sejam as mesmas impostas pela condicdo de doenga, o que reduz a
oportunidade de usufruir dos beneficios que a atividade fisica tem para a saude
mental (Kovacs, Sears & Saidi, 2005), ou pelos pais, que muitas vezes sao
super-protetores (Nousi & Christou, 2010). Frequentemente sao relatadas pelos
pacientes, ocorréncias de dificuldades como a falta de ar, o cansaco, as dores
no peito, as tonturas, durante a realizagcdo de exercicio fisico (Birks, Sloper,
Lewin & Parsons, 2006).

A intervencao domiciliaria centrada no paciente tem sido identificada, para
as criangcas com CC, como suscetivel de melhorar a sua QV, ao mesmo tempo
que o seu custo € menos elevado que o dos cuidados prestados em servigcos

externos (Fernandes & Sanders, 2015).



Cardiopatias congénitas e Desempenho Neurocognitivo

Na literatura cientifica encontramos uma proliferacdo de estudos
experimentais cada vez mais especificos e relevantes dedicados a avaliar
morbilidades funcionais em criangcas em idade escolar e em adolescentes com
CC (Pereira, Areias, Areias, Dias da Silva & Peixoto, 2011; Sarrechia et al.,
2015a; Sarrechia et al., 2015b; Latal et al., 2016; Matos et al., 2014; Panigrahy
et al., 2015; Morton, Ishibashi & Jonas, 2017; Calderon & Bellinger 2015;
Calderon, Bonne, Pinabiaux, Jambaqué & Angeard, 2013). Os dados assim
recolhidos e as meta-analises realizadas (Khalil et al., 2014), apontam para que,
apesar de a inteligéncia ndo parecer estar severamente prejudicada, estes
pacientes estdo em maior risco de apresentar défices em aptidoes
neurodesenvolvimentais especificas.

Uma grande quantidade de estudos afirma que as criangas com CC
apresentam alteragdes no funcionamento executivo (Bellinger et al., 2003;
Miatton, Wolf, Frangois, Thiery & Vingerhoets, 2007a; Miatton, Wolf, Francgois,
Thiery & Vingerhoets, 2007b). Este € um constructo complexo, que pode ser
amplamente definido como habilidades cognitivas de ordem superior, que
permitem o planeamento estratégico, flexibilidade cognitiva, auto-regulagéao e
comportamento objetivo direto, exigindo a coordenacgéao de varios sub-processos
(Daliento, Mapelli & Volpel, 2006). As fungdes executivas sao aquelas que estéao
envolvidas em cognigdes complexas, tais como resolugdo de novos problemas,
modificagdo do comportamento de acordo com novas informagdes, criagao de
estratégias ou sequenciacao de a¢des complexas (Daliento et al., 2006; Bellinger
& Newburger, 2010). O funcionamento executivo esta relacionado com a
integridade do cortex frontal e pré-frontal. Em caso de lesdo o sujeito apresenta
dificuldades de julgamento, planeamento, tomada de decisdo, resolugcdo de
problemas e desinibicdo comportamental (Royall et al., 2002). Para a avaliagcédo
do funcionamento executivo, os investigadores recorrem a diversos
instrumentos, nomeadamente ao Teste de Classificagdo de Cartas Wisconsin,
aos Digitos ou a Figura Complexa de Rey (Bellinger et al., 2003, utilizou estes
instrumentos para avaliar o desempenho de criangas com TGA). Outros autores
recorrem a subtestes de baterias de avaliagdo do desempenho neuropsicoldgico

como a NEPSY (Miatton et al., 2007b) recorreram a este instrumento para avaliar



o desempenho de criangas com CC, entre 6 a 12 anos de idade). Os resultados
ao nivel do desempenho executivo tém-se revelado inferiores ao esperado ou
face ao desempenho de grupos de controlo (Latal et al., 2016; Panigrahy et al.,
2015; Morton et al., 2017; Bellinger et al., 2003; Miatton et al., 2007b).

Tém sido encontrados diversos indicios de afetacdo das aptiddes visuais-
espaciais nestes pacientes (Latal et al., 2016; Panigrahy et al., 2015; Morton et
al., 2017). Também se encontraram evidéncias de afetagdo da atengcdo nas
criangas e jovens com CC (Sarrechia et al., 2015b; Panigrahy et al., 2015).

Nas habilidades motoras foram encontrados diversos resultados que
apontam para a sua afetagdo nas criangas e jovens com CC (Sarrechia et al.,
2015b; Panigrahy et al., 2015). Alguns estudos encontraram também défices na
fala e na linguagem (incluindo nas habilidades pragmaticas) (Panigrahy et al.,
2015).

Um estudo portugués (Matos et al., 2014) avaliou o desempenho
neurocognitivo de adolescentes com CHD e comparou-o com alguns parametros
de desenvolvimento fetal avaliados a nascenga, como o perimetro cefalico, o
comprimento, o peso o indice de Apgar, bem como com registos de alguns
parametros cirurgicos, como a idade na primeira operagdo e 0 numero de
cirurgias. Verificou-se que estes indices estdo de alguma forma relacionados
com o desempenho neuropsicologico. Os adolescentes com CC Ciandticas
estudados [Tetralogia de Fallot (TF) e Transposi¢cao das Grandes Artérias (D-
TGA)], obtiveram pior desempenho neuropsicolégico do que o grupo controlo e
que os pacientes com CC Aciandticos estudados [Defeito Septal Ventricular
(VSD)] em todos os parametros avaliados, a excecao da tarefa de memodria
l6gica. Os parametros avaliados incluiram: memoéria imediata auditiva-verbal;
atencao e memoaria de trabalho; performance psicomotora; rapidez de execucgao;
organizacgao percetiva; memoaria visual construtiva; capacidade de planeamento
eficaz; eficiéncia atencional; atengao visual espacial; orientagdo e velocidade
psicomotora. Foram significativas as relagbes entre os parametros fetal /
neonatal e as habilidades neuropsicolégicas em cada tipo de CC. Contudo, o
perimetro cefalico a nascenga apresenta a principal correlagdo com o
desenvolvimento cognitivo mais tardio, em todos os tipos de CC (Matos et al.,
2014).



Outro estudo de Morton et al. (2017) também se refere a uma proposta de
sistematizacdo da informacgao relativa a correlagdo positiva existente entre a
severidade das doengas CC e o grau de incidéncia dos défices neurologicos, em
gue a uma maior severidade da CC corresponde uma maior incidéncia de défices
neurolégicos. O estudo refere-se a existéncia de janelas cronologicas de
desenvolvimento celular cerebral que na presenca de CC ficam afetadas, facto
que estara na origem dos défices neuroldgicos. O cérebro humano cresce cerca
de 100% durante o primeiro ano de vida e mais cerca de 15% durante o segundo
ano (Morton et al., 2017).

Um estudo (Sarrechia et al., 2015b) debrugou-se sobre o desempenho
neurocognitivo de criangas em idade escolar que foram sujeitas a intervengdes
cirdrgicas de correcdo da patologia de Ventriculo Unico (VU). Observaram
dificuldades ligeiras na atencédo, na motricidade fina, no processamento de
informagéo visuoespacial e na memoria. Além disso estas criangas também
revelaram maior propensdo para comportamentos de internalizacido e
(principalmente) para a externalizagao de problemas e para maiores dificuldades
escolares, de acordo com os registos parentais colhidos (Sarrechia et al., 2015b).

A meta-analise realizada por Khalil et al. (2014), refere que a literatura tem
demonstrado que muitas criangas e jovens doentes com CC apresentam um bom
desenvolvimento e funcionamento psicossocial, apesar de os pais e o0s
professores os encararem geralmente como estando em risco psicossocial
variando esta classificagdo com o sexo e com a idade. Ja os proprios doentes
com CC tendem a classificar o seu préprio comportamento de forma semelhante
a classificacdo feita pelos sujeitos dos grupos de controlo. Alguns dados
sugerem que os pacientes com CC apresentam défices na cogni¢ao social, mais
especificamente nas habilidades relacionadas com a "teoria da mente". Em
termos de funcionamento adaptativo, tém sido evidenciadas, nestas criangas,
dificuldades na realizacdo de atividades da vida diaria, incluindo na
aprendizagem 0 no sucesso académico.

Alguns investigadores tém-se debrugado sobre a identificacdo de riscos e
de medidas de intervencdo que possam prevenir e remediar as alteracdes
neuropsicolégicas que tendem a ser observadas nestes pacientes com CC
(Calderon & Bellinger, 2015; Calderon et al., 2013). Em Franca, a intervengao

precoce tem-se revelado utii no desenvolvimento de competéncia de
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funcionamento executivo e de realizacdo de atividades da vida diaria em
pacientes com Transposi¢cdo das Grandes Artérias (TGA) corrigida (Calderon &
Bellinger, 2015), mas exige da parte das equipas médicas o cuidado de efetuar
registos médicos e demograficos, que possam ajudar a identificar e a intervir
junto das criangas em maior risco de apresentar atrasos neurocognitivos
(Calderon & Bellinger, 2015). Para além da patologia CC e da cirurgia, os
maiores riscos aparecem associados ao sexo masculino, ao facto de a patologia
CC apenas ter tido um diagndstico pos-natal e a estadias mais demoradas em
cuidados intensivos pés-operatérios (Calderon & Bellinger, 2015; Calderon et al.,
2013). O estudo de Calderon & Bellinger (2015), apoiado nas evidéncias que
sustentam a existéncia, nas criangcas e adolescentes com CC, de défices nas
funcdes executivas associadas a importantes comorbidades tais como défices
cognitivos ou problemas psiquiatricos, debruga-se sobre as orientagdes para a
intervencdo de forma a prevenir ou pelo menos minimizar os défices naquelas
fungcdes. Defende uma abordagem multidisciplinar e holistica para as
intervengdes que devem ser tanto mais precoces e abrangentes quanto possivel.
Sugere intervengdes computorizadas de areas como a memoria e intervengdes
mais abrangentes e ecoldgicas, considerando a estreita ligagdo que as fungdes
executivas mantém com outras areas de funcionamento cognitivo e social.
Sugere ainda a intervengdo domiciliaria centrada no paciente ja aprovada pela
Associacdo americana Affordable Care Act, que a considera como um modelo
para o futuro da prestacado de cuidados de ambulatério (Calderon & Bellinger
(2015).

Tentando clarificar o tipo de contributo que os pais das criangas com CC
podem dar nos processos de avaliagdo neuropsicologica, Miatton, De Wolf,
Francgois, Thiery & Vingerhoets (2008) e Mari, Cascudo & Alchieri (2016),
realizaram estudos semelhantes, que compararam avaliagbes objetivas do
funcionamento cognitivo realizadas por profissionais, com avaliagdes subjetivas
realizadas pelos pais, relativamente a identificagdo de défices neurocognitivos,
que se revelaram concordantes, tendo os investigadores concluido que sera
eficaz e util o recurso a questionarios parentais para registo do funcionamento
cognitivo das criangas em avaliacbes e em estudos de seguimento (follow-up)

de criangcas com CC.
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Cardiopatia Congénitas e Intervencdes Cirurgicas

Os pacientes com CC sdao acompanhados regularmente nos servigos de
saude, onde certas variaveis clinicas (presengca ou a auséncia de cianose, a
gravidade da doenga, as intervengdes cirurgicas, a necessidade de terapia
farmacologica, a presengca de lesbes residuais) sdo fundamentais para
caraterizar o seu quadro, o que permitira garantir os melhores cuidados. De entre
as variaveis referidas, as intervengdes cirurgicas (a sua necessidade, a sua
quantidade), ao mesmo tempo que vieram trazer ao paciente uma solugédo na
sua condicdo e uma garantia de sobrevida, podem comportar em si alguns
riscos, nomeadamente ao nivel do impacto que as mesmas tém demonstrado ter
na percegao de QV, principalmente no dominio fisico (Silva et al., 2011).

Varios estudos tém demonstrado que recém-nascidos com CC apresentam
um risco de alteragdes neurodesenvolvimentais antes da cirurgia, confirmadas
através de avaliagdes e técnicas de neuroimagem (Limperopoulos, et al, 2010;
Donofrio & Massaro, 2010). Estas alteragbes sao observadas na fase pré-
operatoria, sugerindo a presenca de anomalias cerebrais em criangas com CC
(Donofrio & Massaro, 2010). Com efeito, ressonancias magnéticas ao cérebro,
realizados antes da cirurgia, demonstram uma alta incidéncia de leséo cerebral
pré-operatéria, nomeadamente agenesia ou digenesia do corpo caloso,
holoprosencefalia, microcefalia, lisencefalia, malformacéao de Dandy-Walker e
manto cortical imaturo (Massaro, El-dib, Glass & Aly, 2008).

Considerando o desempenho neurocognitivo em criangas e jovens com
CC, muito se tem debatido acerca do possivel efeito que a cirurgia cardiaca (com
abertura da cavidade toracica) pode ter no mesmo. Van der Rijken et al. (2008),
no seu estudo realizado com criangas em idade escolar que foram sujeitas a
bypass cardiopulmonar com hipotermia moderada, estudaram os riscos de
impacto neurocognitivo da cirurgia, ndo tendo encontrado evidéncias daquele
impacto. Com efeito, apesar de frequentemente se detetarem dificuldades
neurocognitivas no periodo pos-cirirgico, a natureza exata dos défices
existentes geralmente mantém-se desconhecida, devido a insuficiente
quantidade de estudos que avaliem o funcionamento neurocognitivo antes e
depois do procedimento cirurgico (van der Rijken et al., 2008; van der Rijken et
al., 2010).
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Van der Rijken et al. (2010) realizaram um estudo com criangas com CC
em idade escolar, que se encontravam a aguardar uma intervengao cirurgica.
Pretendeu-se clarificar se os défices neurocognitivos detetados se deveriam ao
impacto daquela intervengcdo ou se ja seriam pré-existentes, estando assim
associados a complicacdes e a eventos associados a propria CC. Os resultados
obtidos permitiram concluir que as criangas em idade escolar com varias formas
de CC apresentam risco consideravel de défices neurocognitivos mesmo antes
da realizagao da cirurgia cardiaca, que se manifestaram sobretudo em défices
neurocognitivos no planeamento de atividades motoras e na memoria visual. Os
pacientes com CC tenderam também a distrair-se mais perante informacdes de
detalhes que os pacientes saudaveis do grupo de controlo (van der Rijken et al.,
2010).

Um estudo sueco debrugou-se sobre o desempenho neurocognitivo das
criangas transplantadas (Haavisto, Korkman, Jalanko, Holmberg & Qvist, 2010).
Até aquele momento ja se tinham observado nestas criangas atrasos cognitivos,
evidenciados em avaliagdes de inteligéncia geral. No entanto pouco se sabia
acerca dos défices neurocognitivos especificos. Este estudo veio evidenciar a
presenca de défices no dominio visuoconstrutivo apds o transplante, mesmo nas
criangas com menor risco neurolégico (com valores prévios normais de
inteligéncia geral).

Naim et al. (2015), num estudo longitudinal com criangas com CC, entre os
4 e os 7 anos, que realizaram cirurgia cardiaca apos o nascimento, nao
encontraram evidéncias do aumento dos défices neurocognitivos, em
comparagao com criangas saudaveis. Concluem que, apesar de os estudos
longitudinais identificarem nestas criancas défices em areas de funcionamento
como a inteligéncia, a integragao visuo-motora, ou o funcionamento psicossocial,
revelaram também que as criangas sao capazes de 0s superar, mesmo que
parcialmente (Naim et al., 2015).

Sarrechia et al. (2015b) referem-se a estudos sobre o desempenho de
criangcas com CC Aciandticas, que se tém debrugado sobre a existéncia de
sequelas neurocomportamentais, afirmando que os mesmos tém revelado
inconsisténcia entre resultados decorrentes de diferentes avaliagbes
neuropsicoldgicas realizadas, chegando-se por esse motivo a questionar a

relevancia clinica de se considerar a existéncia de sequelas
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neurocomportamentais neste grupo de pacientes. Sarrechia et al. (2015b)
compararam o desempenho de pacientes com idade média de 9 anos e 2 meses,
com Defeito Septal Atrial corrigido, com pacientes com Defeito Septal Ventricular
corrigido, com uma amostra saudavel equivalente, submetendo-os a uma escala
de Inteligéncia e uma bateria de avaliagdo neuropsicolégica. Foram controladas
variaveis de hospitalizacdo, para avaliar a sua associagdo com o desempenho
cognitivo. Os pais preencheram uma checklist comportamental. Os resultados
obtidos demonstraram que os pacientes com Defeito Septal Atrial corrigido
apresentaram pontuacdes inferiores em dominios tais como o processamento
visuoespacial, a linguagem, a atencdo e a perceg¢ao social. Os pacientes com
Defeito Septal Ventricular corrigido apresentaram dificuldades subtis nas
avaliagdes da atencao, do processamento da informagao visuoespacial. Apenas
uma pequena parte de fatores médicos perioperatorios, associados a variaveis
socioeconémicas surgiram em associagdao com resultados cognitivos. Os pais
das criangas com Defeito Septal Atrial corrigido relataram a existéncia de uma
maior quantidade de problemas escolares, quando comparados com o grupo de
controlo. Sarrechia et al. (2015b) concluem que apds a submissao as cirurgias e
aos tratamentos médicos para as CC Aciandticas, surgem défices subtis em
dominios cognitivos especificos que podem comprometer o aproveitamento
escolar. Recomendam que se efetuem estudos de follow-up e de rastreios
cognitivos para promover o0 progresso ao nivel do desenvolvimento cognitivo,
onde as equipas de saude e as familias devem colaborar.

As criangas com CC Ciandticas, a nascenga, frequentemente apresentam,
com a faléncia congestiva cardiaca, cianose, dificuldades na alimentagcédo e
dificuldades respiratérias, tornando a intervengao cirurgica imediata imperativa.
Sarrechia et al. (2015a) referem que a patologia complexa de Ventriculo Unico
(VU) (cuja prevaléncia tem vindo a ser estimada em valores que se situam ente
0,08 e 0,09 por 1000 nascimentos, representando 2% de todas as CC) requer
intervengdes cirurgicas com teécnicas de cirurgias paliativas que vieram
revolucionar a resolugdo destes problemas, que até ha pouco tempo eram
considerados fatais. Nestes casos o desempenho neurocognitivo destes
“sobreviventes”, cada vez em menor numero, tem vindo a revelar-se mais

proximo do da populagado saudavel, ao contrario do que acontecia ha anos atras,
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em que os avangos da medicina ainda n&o eram tao evidentes (Sarrechia et al.,
2015a).

Uma equipa de investigadores belgas realizou uma meta-analise e uma
revisdo sistematica sobre o impacto da cirurgia cardiaca pediatrica no
desempenho neurocognitivo (Sterken, Lemiere, Vanhorebeek, Van den Berghe
& Mesotten, 2015). Verificaram que as criangas com CC (média de idades de
7,35 anos a data da testagem) obtiveram piores desempenhos que as criangas
saudaveis dos grupos de controlo, em todas as fungdes neurocognitivas
investigadas, incluindo a inteligéncia e o funcionamento atencional. A memoria
pareceu ser menos afetada, enquanto que as avaliagdes realizadas das fungdes
executivas proporcionaram uma grande diversidade de resultados. Os fracos
resultados no desempenho neurocognitivo das criangas com CC poderéao
contribuir para dificuldades na vida diaria e na escola (Sterken et al., 2015).

Tém-se realizado diversos estudos acerca dos riscos associados as
diversas intervengdes cirurgicas realizadas em pacientes com CC e ao possivel
impacto destas ocorréncias no desempenho neurocognitivo destes pacientes
(Sidhu, et al., 2015; Naim et al., 2015; Tobias, Russo & Russo, 2009). Muitas
destas cirurgias realizam-se logo apds o nascimento. Foi encontrada uma
relacdo entre resultados mais deficitarios ao nivel do desempenho
neurocognitivo em situagcbes em que surgiram complicagdes cirurgicas
associadas a sepsis perioperativo e a oxigenagéo extracorpérea da membrana
(Sidhu, et al., 2015), convulsbes apos a realizagao de cirurgias neonatais (Naim
et al., 2015), baixos valores de oxigenacdo cerebral apoés 15 minutos de
procedimentos de arrefecimento por bypass (Tobias, Russo & Russo, 2009),
delirio apds intervencédo cirargica (Madden, Turkel, Jacobson, Epstein &
Moromisato, 2011), hipotiroidismo induzido pela iodina, pela administracdo de
contrastes durante exames cardiacos, bem como através de aplicagdes topicas
através dos antisséticos e do vestuario (Thaker, Leung, Braverman, Brown &
Levine, 2014).

Muitos dos estudos dos impactos das intervengdes cirurgicas nos pacientes
com CC centram-se sobre questdes de medicina, havendo ainda uma minoria
de trabalhos que se centram sobre a QV destes pacientes (Pragt et al., 2019;
Baumgartner et al., 2010). As duas valvulas que sao substituidas com maior

frequéncia na populacdo com CC sao a valvula adrtica e a valvula pulmonar.

15



Grande parte dos estudos sobre a introdu¢ao de uma valvula protética centram-
se sobre o risco de operar de novo, a mortalidade associada e o funcionamento
valvular a longo prazo. No entanto, o implante de uma valvula cardiaca protética
e as suas consequéncias podem muito bem influenciar a QV, pois estes
pacientes confrontam-se com problemas pds-operatoérios especificos, tais como
a necessidade de anticoagulantes, os problemas esperados em futuras
gestacbes (no caso das mulheres) e as novas operagdes previstas pela
degeneragao das valvulas protéticas (Pragt et al., 2019; Aicher, Holz, Feldner,
Kollner & Schafers, 2011).
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CAPITULO I

Estudo empirico

Objetivos

A presente dissertagao insere-se numa linha de Investigacado dedicada ao
estudo das CC em criancas, adolescentes e adultos, que visa perceber o impacto
da patologia CC no funcionamento neurocognitivo, na QV, no ajustamento
psicossocial, bem como a morbilidade psiquiatrica associada.

Baseando-se na premissa de que a CC é uma patologia complexa, com
diversas variaveis associadas, que podem assumir diferentes papéis: de fatores
de risco, de preditores e indicadores, a nossa visdo enquadra-se num
entendimento holistico e multideterminado de saude (bem-estar fisico, mental e
social) (WHO, 2019).

Objetivo deste estudo: examinar variaveis clinicas que medeiam a

percecao de QV e o desempenho neurocognitivo (DN) em pacientes com CC.

Baron & Kenny (1986) referem que as variaveis mediadoras explicam como
os eventos fisicos externos assumem significado psicologico interno. Uma
variavel preditora pode ser considerada como tendo uma funcédo de terceira
variavel mediadora, se ela representar o mecanismo que explica como é que a
variavel preditora independente em foco (patologia CC) influencia a variavel
dependente (critério) (percecdo de QV e DN).

Os objetivos especificos do estudo prendem-se com a verificagcdo da
existéncia de relagcbes de mediacao e sio:

1 - Testar a associagao entre as variaveis X: CC [tipo de cardiopatia (TC):
Ciandtica ou Aciandtica; gravidade da CC (GC): forma grave, moderada ou leve]
e a variavel mediadora M: numero de intervengdes cirurgicas (NIC);

2 - Testar se a variavel mediadora M: NIC estd associada a variavel Y:
percecao da QV e ao DN, em pacientes com CC;

3 - Testar se, ao controlar as relagdes entre as variaveis X (CC: tipo;
gravidade) e Y (percecao da QV; DN), as relagbes que antes se revelaram

estatisticamente significativas deixam de o ser, na presencga da variavel M: NIC.
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Figura 1 — Diagrama de modelos de mediagao

A figura 1 apresenta um diagrama com os 11 modelos de mediagao que
testamos para as variaveis-critério “percecao de QV” e “DN”. Para cada modelo
testamos 3 hipdteses. Ao todo, temos 27 hipoteses. As hipoteses 1 e 10 sdo

repetidamente enunciadas devido ao teor dos modelos analisados.

Modelo 1: Efeito mediador preditivo do NIC na perceg¢ao de QV no Dominio
Fisico (DF) em pacientes com CC (Tipo)

Hipotese 1: O tipo de CC (TC): presenga de doenga Ciandtica ou Aciandtica
e o NIC estao positivamente relacionados.

Hipotese 2: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida no
DF em pacientes com CC.

Hipotese 3: O TC esta sequencialmente associado positivamente ao NIC e
também esta associado a uma diminuicdo na perce¢cao da QV no DF. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.
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Modelo 2: Efeito mediador preditivo do NIC na percegédo de QV no Dominio
Psicologico (DP) em pacientes com CC (Tipo)

Hipotese 1: Ja anteriormente referida.

Hipotese 4: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida no
DP em pacientes com CC.

Hipdtese 5: O TC esta sequencialmente associado positivamente ao NIC e
também esta associado a uma diminuicdo na percecdo da QV no DP. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que néo inclui o zero.

Modelo 3: Efeito mediador preditivo do NIC na perceg¢ao de QV no Dominio
das Relagdes Sociais (DRS) em pacientes com CC (Tipo)

Hipotese 1: Ja anteriormente referida.

Hipotese 6: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida no
DRS em pacientes com CC.

Hipdtese 7: O TC esta sequencialmente associado positivamente ao NIC e
também esta associado a uma diminuigcdo na perce¢cao da QV no DRS. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.

Modelo 4: Efeito mediador preditivo do NIC na percecédo de QV no Dominio
Global (DG) em pacientes com CC (Tipo)

Hipotese 1: Ja anteriormente referida.

Hipotese 8: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida no
DG em pacientes com CC.

Hipotese 9: O TC esta sequencialmente associado positivamente ao NIC e
também esta associado a uma diminuicdo na percegdao da QV no DG. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.

Modelo 5: Efeito mediador preditivo do NIC na percecao de QV no DF em
pacientes com CC (Gravidade)
Hipotese 10: A gravidade da CC (GC): forma grave, moderada ou leve € o

NIC estéo positivamente relacionados.
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Hipotese 11: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida
no DF em pacientes com CC.

Hipotese 12: A GC esta sequencialmente associada positivamente ao NIC
e também esta associada a uma diminuicdo na percecao da QV no DF. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que néo inclui o zero.

Modelo 6: Efeito mediador preditivo do NIC na percecédo de QV no DP em
pacientes com CC (Gravidade)

Hipotese 10: Ja anteriormente referida.

Hipotese 13: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida
no DP em pacientes com CC.

Hipdtese 14: A GC esta sequencialmente associada positivamente ao NIC
e também esta associada a uma diminuicdo na percecdo da QV no DP. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.

Modelo 7: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdao de QV no DRS
em pacientes com CC (Gravidade)

Hipotese 10: Ja anteriormente referida.

Hipotese 15: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida
no DRS em pacientes com CC.

Hipotese 16: A GC esta sequencialmente associada positivamente ao NIC
e também esta associada a uma diminuicdo na percecdo da QV no DRS. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.

Modelo 8: Efeito mediador preditivo do NIC na percecao de QV no DG em
pacientes com CC (Gravidade)

Hipotese 10: Ja anteriormente referida.

Hipotese 17: O NIC esta negativamente relacionado com a QV percebida
no DG em pacientes com CC.

Hipotese 18: A GC esta sequencialmente associada positivamente ao NIC

e também esta associada a uma diminuicdo na percecdo da QV no DG. A
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estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que n&o inclui o zero.

Modelo 9: Efeito mediador preditvo do NIC no Desempenho
Neurocognitivo (DN) na Memdéria em pacientes com CC (Tipo)

Hipdtese 19: O TC e o NIC estéo positivamente relacionados.

Hipotese 20: O NIC esta negativamente relacionado com o DN na Memoria
em pacientes com CC.

Hipdtese 21: O TC esta sequencialmente associado positivamente ao NIC
e também esta associado a uma diminuigdo no DN na Memoria. A estimativa do
efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas amostragens

produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.

Modelo 10: Efeito mediador preditivo do NIC no DN na Memodria em
pacientes com CC (Gravidade)

Hipotese 22: A GC e o NIC estao positivamente relacionados.

Hipotese 23: O NIC esta negativamente relacionado com o DN na Meméria
em pacientes com CC.

Hipotese 24: A GC esta sequencialmente associada positivamente ao NIC
e também esta associada a uma diminuicao no DN na Meméria. A estimativa do
efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas amostragens

produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.

Modelo 11: Efeito mediador preditivo do NIC no DN nas Fungdes
Executivas em pacientes com CC (Gravidade)

Hipotese 25: Ja anteriormente referida.

Hipotese 26: O NIC estd negativamente relacionado com o DN nas
Fungdes Executivas em pacientes com CC.

Hipotese 27: A GC esta sequencialmente associada positivamente ao NIC
e também esta associada a uma diminuicdo no DN nas Fung¢gdes Executivas. A
estimativa do efeito indireto da mediadora (NIC) através do método de multiplas

amostragens produz um intervalo de confianga que nao inclui o zero.
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Caraterizacao da amostra

Os participantes foram pacientes recrutados consecutivamente na consulta
externa de Cardiologia Pediatrica do CHSJ. Foram incluidos apenas os
pacientes do CHSJ que ao momento do estudo apresentavam registos médicos
atualizados e completos, tivessem um acompanhamento regular pelo servigo de
Cardiologia Pediatrica, com idades compreendidas entre os 12 e os 30 anos de
idade, com um nivel de escolaridade basico que lhes permitisse compreender e
completar os questionarios escritos. Foram excluidos deste estudo todos os
pacientes com malformagdes extracardiacas associadas, com comorbidade
mental ou fisica ou com cromossomopatias que pudessem ter associados
problemas de desenvolvimento cognitivo, considerando o0s registos dos
processos clinicos. De todos os pacientes abordados, apenas 9 se recusaram a
participar. 393 pacientes participaram no estudo, mas apenas 343 completaram
todo o protocolo, considerando as variaveis neurocognitivas e os marcadores

neonatais no desenvolvimento fetal.

Tabela 1 - Caraterizacdo sociodemografica do grupo de pacientes

Caraterizagao sociodemografica Pacientes N=393
Género Masculino 219
Feminino 174
Amplitude 12-30
Idade em anos (M+DP) 16.15+3.02
Nivel de escolaridade (anos completados) 9.62+2.1
Nivel de escolaridade (anos completados pelo pai) 9.7613.82
Nivel de escolaridade (anos completados pela méae) 10.33+3.81
2’ ciclo 40
. i 3’ ciclo 173
Nivel de escolaridade Nivel Secundario 167
Nivel Superior 12
Retengdes na escolaridade Numero de pacientes com retengbes 144
N° de retengbes (M+SD) 0,61+0,92
Solteiro/a 387
Estado civil Casado/a >
Divorciado/a 1
Vivendo em unido de facto 2

N — N° de participantes; M — Média; DP — Desvio Padrao
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A tabela 2 apresenta marcadores neonatais recolhidos nos registos

clinicos.

Tabela 2 — Marcadores neonatais do desenvolvimento fetal dos pacientes

Marcadores neonatais Amplitude M DP
Perimetro cefélico 27-48 33,93 +2,09
Apgar 1 2-10 8.09 +1,55
Apgar 2 6-20 9,62 +1,11
Peso 1,300-3,210 3,17 +0,71
Comprimento 32,00-57,00 48,35 +3,29

M — Média; DP — Desvio Padréo; Apgar 1 —a 1 minuto; Apgar 2 — aos 5 minutos
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A tabela 3 apresenta a descricdo das variaveis clinicas.

Tabela 3 — Descricdo das variaveis clinicas

Variaveis clinicas Numero de pacientes (N=393)
Periodo neonatal 202
Até 1 ano 88
Idade de 1-3 anos 23
diagnéstico 3-6 anos 24
6-12 anos 31
12-18 anos 20
Complexa/severa 93
Gravidade da CC
Moderadalligeira 269
Ciandtica 125
Ti
Ipo de CC Acianctica 268
Lesdes residuais Severa/ Moderada 58
Ligeira 265
Cuidados Sim 125
intensivos Nao 260
Limitacdes fisicas Limitacdes fisicas 99
¢ Competéncia fisica satisfatéria 135
Terapia Sim 108
farmacolégica N&o 236
Intervengdes Sim 248
cirargicas N3o 145
1 163
intonvengoe 2-4 80
i
cirargicas 5-8 4
10 ou mais 1
Periodo neonatal 68
7 meses até 1 ano 30
Idade da primeira 1-3 anos 29
corregao 3-6 anos 24
6-12 anos 26
12-18 anos 19
Distribuicdes de CIV=93; TF=75; CIA=45; TGV=39; CoA=34; EP=31; EA=26;
frequéncia das VAB=10; IVM=6; PVM=6; VU=4; AP=4; CardioM=3; PCA=3;
patologias CC AE=2; AT=2; DCE=2; IVA=2; VPD=2; EM=1; ES=1; RVA=1

N — N° de participantes; CC — Cardiopatias Congénitas; AE — Anomalia de Ebstein; AP —
Atresia Pulmonar; AT — Atresia Tricuspide; CardioM — Cardiomiopatia; CIA — Comunicacao
Interauricular; CIV — Comunicagéo Interventricular; CoA — Coartacdo da Aorta; DCE —
Defeito do Coxim Endocardico; EA — Estenose Adrtica; EM — Estenose Mitral; ES —
Estenose Subadrtica; EP — Estenose Pulmonar; IVA — Insuficiéncia da Valvula Aértica; IVM
— Insuficiéncia da Valvula Mitral; PCA — Persisténcia do Canal Arterial; PVM — Prolapso da
Valvula Mitral; TAC — Tronco Arterioso Comum; TF — Tetralogia de Fallot; TGV -
Transposicdo dos Grandes Vasos; VAB — Valvula Adrtica Bicuspide; VU — Ventriculo
Unico; VPD - Valvula Pulmonar Displasica; RVA — Retorno Venoso Anémalo.
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Na tabela 4 procede-se a descrigdo dos grupos de pacientes de acordo
com variaveis sociodemograficas (escolaridade dos pais) considerando o tipo de

cardiopatica (Ciandtica ou Acianotica).

Tabela 4 — Descrigdo de variaveis sociodemograficas dos grupos de pacientes
com CC Ciandticas e de pacientes com CC Aciandticas

tde
N M DP F P Student P

Grupo de pacientes
Escolaridade do com CC Cianéticas
pai (anos) Grupo de pacientes
com CC Aciandticas
Grupo de pacientes 71
Escolaridade da com CC Ciandticas
mae (anos) Grupo de pgmgqtes 165 358 1570
com CC Aciandticas
N — N° de participantes; M — Média; DP — Desvio Padréo; F — Teste de Levene; p —
probabilidade associada; * p < 0,05; ** p < 0,01

73 3,49 1,608

,000 ,998 673 ,502
171 3,34 1,649

3,59 1,635

,064 ,800 ,070 ,944

A tabela 5 apresenta os dados resultantes da realizacdo da entrevista
psiquiatrica padronizada: Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia
(SADS-L).

Tabela 5 — Perturbacéo psicopatoloégica prévia nos pacientes com CC

Frequéncia (N) Percentagem (%)

Sem diagndéstico 279 71
Personalidade ciclotimica 4 1

Depressao Minor 7 1,8
Depressao Major 21 53
Perturbacao de panico 11 2,8
Perturbacao de ansiedade generalizada 20 51
Perturbacdo Maniaca 3 0,8
Depressao Major tipo Esquizoafetivo 1 0,3
Perturbacao fobica 2 0,5
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Instrumentos de avaliagao

Avaliacao Clinica, Sociodemografica, Neuropsicolégica:

O protocolo de avaliacao inclui a Ficha de Consentimento Informado, para
além de instrumentos que permitem medir os varios parametros pertinentes para
o estudo.

Inclui uma entrevista semi-estruturada e uma ficha de identificacdo para
recolha de informagéo sociodemografica e de parametros neonatais relevantes.

A morbilidade psiquiatrica foi avaliada a partir da Schedule for Affective
Disorders and Schizophrenia (SADS), que recorre ao testemunho do paciente,
podendo contar com o contributo do cuidador.

A qualidade de vida foi avaliada a partir da administracido do World Health
Organization Quality of Life — Brief Version (WHOQOL-Bref.).

Foi ainda realizada uma avaliagdo neuropsicologica que pretendeu avaliar
o desempenho em diferentes fungdes neurocognitivas que a literatura tem
demonstrado que podem estar afetadas em doentes com CC (Lezak, 1995;
Gerdes & Flynn, 2010). Desta forma, o protocolo incluiu medidas psicométricas
dos dominios memoria, velocidade de processamento, atencdo, funcgdes
executivas e habilidades visuais-construtivas, por recurso aos testes: Memoria
de Digitos Diretos e Inversos (DD e DI), Figura Complexa de Rey Cédpia e
Memdéria (FCRc e FCRm), Codigo — Parte B, Procura da Chave (ProChave),
Stroop: Palavras, Cores e Interferéncia (StroopP, StroopC e Stroopl,
respetivamente), Trail Making Test Parte A e Parte B (TMT-A e TMT-B) e
Memodria Légica (ML) (como pode constatar-se na tabela 6).

Os resultados brutos obtidos a partir da administracdo dos testes
neuropsicoldgicos foram convertidos em resultados Z ajustados utilizando as
médias e desvios-padrao da amostra, para colocar os testes e os dominios
neurocognitivos numa métrica comum. Os dominios neurocognitivos foram
calculados pela média dos resultados Z ajustados dos testes dentro de cada

dominio.
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Tabela 6 — Detalhes da avaliagdo neuropsicologica

Dominio
neurocognitivo

Tarefas neuropsicologicas
(Testes)

Resultado registado

Memoria

Memoria Légica

Figura Complexa de Rey Memoria

Numero de respostas corretas
Numero de respostas corretas

Velocidade de
processamento

Caddigo
Stroop: Palavras e Cores

Numero de respostas corretas
Numero de respostas corretas

Atencéao

Memodria de Digitos Diretos
Trail Making Test Parte A

Numero de respostas corretas
Tempo para completar

Fungbes executivas

Procura da Chave
Stroop Interferéncia
Trail Making Test Parte B

Memoria de Digitos Inversos

Numero de respostas corretas
Numero de respostas corretas
Tempo para completar

Numero de respostas corretas

Visual-construtivo

Figura Complexa de Rey Cdpia

Numero de respostas corretas

Descricao dos instrumentos de avaliagao:

e Ficha de Consentimento Informado: previamente a realizacdo da avaliacao,
abordamos os pacientes pré-selecionados de acordo com critérios de
amostragem, antes ou apos a consulta médica agendada no centro hospitalar,
explicando-lhes os propdsitos e procedimentos da investigagao e solicitando-
Ihes que participassem. Para ser incluido no nosso estudo, cada paciente teve
entao primeiro que concordar com a sua participacao, preenchendo uma Ficha
de Consentimento Informado (consentimento livre e esclarecido).

eFicha de Identificagdo: permitiu a recolha de dados sociodemograficos de
cada doente, tais como a idade, o género, a histéria escolar, a atividade
profissional, juntamente com os aspetos mais significativos da sua histéria
clinica, o diagndstico, a cardiopatia (tipo, gravidade), a existéncia de
intervengdes cirurgicas (idade, quantidade), terapia farmacoldgica, a presenca
de lesbes residuais, os internamentos (frequéncia), os parametros neonatais
relevantes, tais como o peso, o comprimento ao nascimento, o perimetro
cefalico e o indice de Apgar (1° e 5° minuto).

eEntrevista Semi-Estruturada: constituida por 38 perguntas que abordam
aspetos pessoais de cada paciente, mas também sobre a relagdo entre o
diagnostico de CC e os varios aspetos da sua vida. As respostas variam de

escolha multipla a resposta curta e debrugam-se sobre apoio social, estilo
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educacional familiar, ambiente, autoimagem corporal, atividade fisica realizada,
limitagdes funcionais, percurso educacional (realiza¢des, reten¢des escolares)
e ajuste emocional. World Health Organization Quality of Life — Brief
Version (WHOQOL-Bref.): questionario de autorrelato sobre percecdo da
qualidade de vida constituido por 26 perguntas, com respostas classificadas
numa escala de likert de cinco pontos que varia entre as classificagbes 1 (que
se referem aos valores mais baixos) e 5 (resultados mais elevados), a excegao
dos itens de cotacédo invertida: 3, 4 e 26. O questionario permite fornecer dados
em cinco dominios da qualidade de vida, especificamente: Fisico (questdes 3,
4,10, 15, 16, 17 e 18), Psicoldgico (questdes 5, 6, 7, 11, 19 e 26), Relagdes
Sociais (questdes 20, 21 e 22) e Meio Ambiente (questdes 8, 9, 12, 13, 14, 23,
24 e 25). Além destes dados, o WHOQOL-Bref. permite ainda obter um
indicador global: o QoL Geral, que inclui as duas primeiras questbes do
questionario. Para cada dominio tem de se calcular uma pontuagdo média e os
resultados finais sdo também transformados de acordo com uma escalade 0 a
100 (Canavarro, et al., 2007).

eCoddigo — Parte B: este subteste da Escala WISC-IIl (Wecshler, 2003), é
constituido por um conjunto de simbolos simples que estdo associados a
numeros, sendo solicitado ao sujeito que copie, por baixo de cada numero, o
simbolo correspondente. A pontuacdo é determinada pelo nimero de simbolos
corretamente reproduzidos no tempo limite de 120 segundos (Wechsler, 2003).
Esta prova permite avaliar o desempenho psicomotor, a velocidade de
execucao e a organizacgao percetiva (Wechsler, 2003; Simdes, et al., 2006).

e Meméria de Digitos: € um subteste da Escala WISC-Ill (Wecshler, 1991) com
duas partes. Na parte Digitos em Ordem Direta (DD) é apresentada oralmente
ao participante uma sequéncia de numeros sendo-lhe solicitado que os repita
na mesma ordem. Na parte Digitos em Ordem Inversa (Dl), solicita-se que a
repeticdo dos numeros seja realizada pela ordem inversa. A primeira parte
permite avaliar a atencédo imediata auditivo-verbal e a segunda parte avalia a
memoria de trabalho (Lezak, 1995, Simbes, 2002). Em ambas as partes, cada
item é composto por dois ensaios, sendo atribuido um ponto por cada sucesso,
correspondendo a pontuacéo final a soma dos pontos obtidos em cada ensaio
(Wechsler, 2003; Simdes, et al., 2006).
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e Memoéria Logica (ML): é uma subprova da Wechsler Memory Scale-IIl (WMS-
[II) (Wechsler, 2008). Permite avaliar a memoria imediata verbal. A tarefa
consiste na leitura de uma historia, pelo examinador, sendo posteriormente
solicitado ao sujeito que enumere o maior numero de itens que se recordar. A
pontuacgao é efetuada de acordo com a precisdo com que o sujeito é capaz de
repetir a histéria (unidade da histéria), sendo atribuido um ponto por cada
unidade da histéria corretamente evocada e zero pontos por cada unidade
omitida ou incorretamente evocada (Wechsler, 2008).

¢ Trail Making Test: € constituido por duas partes, A e B e permite de uma forma
geral, avaliar a velocidade de processamento, capacidade de sequenciagao, a
flexibilidade mental, a atencao, a habilidade visuo-motora e o funcionamento
executivo (Lezac, 1995; Periafez, et al., 2007). A Parte A avalia a capacidade
de orientagéo visuo-espacial e a velocidade psicomotora (Lezak, 1995) e requer
que o sujeito una sequencialmente, por ordem crescente, um conjunto de
circulos, numerados de 1 a 25, que estdo distribuidos aleatoriamente numa
folha de papel (1-2-3-4-...-25). A Parte B avalia a atencgao alternada, a memaria
de trabalho e o funcionamento executivo, nomeadamente, o planeamento, a
inibicao e a flexibilidade cognitiva (Demakis, 2004; Cavaco et al., 2013). Nesta
tarefa é apresentado ao sujeito uma folha com um conjunto de circulos com
numeros de 1 a 13 e com um conjunto de letras de A a L, os quais deve unir,
por ordem crescente, de forma a alternar numero e letra (1-A-2-B-...13-L). A
pontuagdo em ambas as partes € atribuida tendo em conta o tempo despendido
na realizagao das tarefas (Perianez et al., 2007; Cavaco et al., 2013).

eFigura Complexa de Rey: é constituida por duas tarefas, a Cépia e a
Reprodugao por Memodria de um desenho geométrico complexo. A Copia do
desenho permite avaliar a atividade percetiva. A reprodugdo por memoria
permite avaliar a memodria visual (Maia, Correia & Leite, 2009). Como referido
anteriormente, o instrumento consiste num desenho geométrico complexo. E
solicitado ao sujeito que o copie e, apos trés minutos, é-lhe novamente
solicitado que o reproduza de memoaria. A pontuagao € atribuida de acordo com
a riqueza e exatidao da copia e reprodugao por memoria (Rey, 2002). Os
respetivos tempos de execugao nao foram tidos em consideragao neste estudo.

e Procura da Chave: é uma subprova da bateria Behavioural Assessment of the

Dysexecutive Syndrome (BADS). O instrumento consiste num quadrado
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desenhado numa folha de papel, que representa um campo. Solicita-se ao
sujeito que imagine que perdeu uma chave no referido campo e que desenhe
entdo o trajeto para a procurar. Esta prova permite avaliar a concegédo de
estratégias de acdo orientadas para a resolugdo de um problema pratico. A
prova € avaliada e cotada de acordo com a funcionalidade e a probabilidade de
sucesso, na procura da chave (Wilson, Alderman, Burgees, Emslie & Evans,
1996; 2003).

e Stroop, Teste de Cores e Palavras: utilizamos as trés laminas que o
constituem, Palavras: Stroop P, Cores: Stroop C e Interferéncia: Stroop |. Cada
lamina contém 100 elementos, dispostos em cinco colunas de 20 elementos
cada. A primeira lamina (Stroop P) consiste numa folha com as palavras
“vermelho”, “verde” e “azul” impressas na cor preta. Solicita-se ao sujeito que
as leia. A segunda lamina (Stroop C) consiste em conjuntos de “XXX”
impressos numa sequéncia aleatéria de trés cores: azul, vermelho e verde, as
quais o sujeito tem que nomear. A terceira lamina (Stroop |) é constituida pelas
palavras azul, vermelho e verde, impressas numa cor nao correspondente as
mesmas. A pontuacao é efetuada de acordo com o numero de itens que o
sujeito menciona em 45 segundos (Golden, 1994). Este teste permite avaliar a
atencao seletiva (Demakis, 2004; Castro, Cunha & Martins, 2000).
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Procedimentos

Numa fase inicial, previamente a realizagdo do estudo, solicitamos e
obtivemos o consentimento do Comité de Etica do hospital. Esta permisséo
garante que todas as diretivas incluidas nas convengdes internacionais sobre os
direitos dos pacientes sejam respeitadas. A avaliagdo neuropsicologica bem
como a recolha da generalidade dos dados do grupo clinico foi realizada em
contexto hospitalar, na consulta externa do servigo de Cardiologia Pediatrica do
Centro Hospitalar de Sdo Jodo. Em primeiro lugar procedemos a recolha, junto
da equipa profissional do CH envolvida no estudo, de informagdo clinica
(diagnostico, intervengdes cirurgicas, lesdes residuais, entre outros dados) do
processo clinico individual dos/as pacientes previstos/as nas listas das consultas
semanais de cardiologia, para verificar se estavam reunidos os critérios para a
inclusdo na amostra. Posteriormente, numa abordagem em sala de espera a
pacientes cumpridores de critérios de inclusdo no estudo, os investigadores
explicavam o objetivo da investigagdo, bem como a importancia da sua
participacdo no estudo. Caso o parecer face ao consentimento na participacao
no estudo fosse positivo, era-lhes entregue um consentimento informado (aos
pacientes e aos pais e/ou cuidadores, no caso dos pacientes com idade inferior
a 18 anos), onde era descrita a participagdo voluntaria, as questdes de
confidencialidade e a possibilidade de desisténcia em qualquer momento. Os
participantes eram entdo encaminhados para um gabinete onde, numa unica
ocasiao, eram realizadas as provas que constavam do protocolo de avaliagéo.

Este estudo incluiu também um grupo de controlo, cujas carateristicas e
envolvimento no estudo foram relatados noutro trabalho. A avaliagédo
neuropsicoldgica realizada com este grupo, decorreu em varias escolas do
distrito do Porto. A avaliagdo decorreu igualmente em contexto individual e
fechado, incluindo também a auscultagao a pais ou cuidadores.

Em ambos os grupos, todos os participantes foram sujeitos a um protocolo
completo cuja aplicagcdo demora cerca de 30-45 minutos a ser concluida. A
ordem de aplicagdo das provas de avaliacdo neuropsicolégica foi aleatéria de
forma a evitar que uma eventual influéncia do efeito de fadiga incidisse sobre os

instrumentos que fossem aplicados em ultimo lugar.
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Desenho

O desenho do estudo é transversal, tendo a avaliacdo neuropsicoldgica
sido realizada num unico momento.

Para a recolha de informacbes retrospetivas do historial médico dos
pacientes do grupo clinico, foi fundamental e necessaria a colaboragéo da equipa

meédica e administrativa do servico em questao.

Analises estatisticas

As andlises estatisticas foram realizadas utilizando o programa IBM SPSS
Statistics for Windows, versao 24 (Chicago, IL, EUA).

Para a caraterizagao dos participantes, recorreu-se a estatistica descritiva.

Em relagdo a variavel Tipo de Cardiopata (Ciandtica e Aciandtica), para
garantir que o0s grupos seriam equivalentes nas principais variaveis
demograficas, comparamos os pacientes com CC Ciandticas com os pacientes
com CC Aciandticas, relativamente a escolaridade dos pais recorrendo ao teste
t de Student.

Para testarmos as hipoteses de mediacdo recorremos a metodologia
PROCESS de Hayes (2013) (modelo 4) para SPSS usando 5.000 simulacdes de
reamostragem. Hayes (2013) considera o método de simulagbes de
reamostragem como o mais adequado de avaliagao de efeitos indiretos, por o
mesmo nao se apoiar em nenhuma suposicdo em relagdo a distribuicdo da
amostra relativamente ao efeito indireto nem em coeficientes estandardizados.
Hayes também argumenta que os coeficientes ndo estandardizados s&o a
métrica mais adequada para relatar resultados relativos a modelos de
causalidade. Nos estudos de mediacéo, o modelo 4 do PROCESS foi estimado
para calcular os efeitos totais, diretos e indiretos das variaveis. Coeficientes nao
padronizados foram utilizados para testar a primeira e a segunda hipoteses de
cada modelo. A estimativa pontual do efeito indireto especifico através do

mediador foi realizada como teste da terceira hipotese de cada modelo.
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CAPITULO llI

Apresentacao dos resultados

Caraterizacao dos participantes

Participaram 393 pacientes no estudo (como se pode ver na tabela 1), dos
quais 219 eram homens e 174 eram mulheres, com idades compreendidas entre
0s 12 e 0os 30 anos de idade (média = 16,15 £ 3,02) e uma média de escolaridade
de 9,62 + 2,1 anos. A escolaridade média do pai é de 9,76 £ 3,82 anos e a da
mae é de 10,33 £ 3,81 anos. No momento da entrevista, 40 pacientes haviam
completado estudos ao nivel do 2° ciclo do ensino basico, 173 o 3° ciclo, 167 o
ensino secundario e 12 tinham formacao superior. 144 tiveram retencdes na
escolaridade, sendo que a média de retencdes € de 0,61 anos (+ 0,92). 387
sujeitos eram solteiros, 3 casados, 1 divorciado e 2 viviam em unido de facto.

A tabela 2 apresenta os dados relativos aos marcadores neonatais de peso,
de comprimento e de perimetro cefalico ao nascimento. A literatura tem
demonstrado que esses indices biométricos podem ser considerados como bons
marcadores do desenvolvimento cerebral fetal (Limperopoulos, et al., 2010).
Também recolhemos os dados relativos aos indices de Apgar aos 1 e aos 5
minutos, respetivamente.

Considerando a descricdo das variaveis clinicas apresentada na tabela 3,
verificamos que dos participantes, 202 foram diagnosticados com CC no periodo
neonatal, 88 foram diagnosticados até 1 ano, 23 foram diagnosticados entre 1 e
3 anos de idade, 24, quando tinham entre 3 e 6 anos, 31 tinham entre 6 e 12
anos e, finalmente, 20 tinham entre 12 e 18 anos. Do total de participantes do
nosso estudo, 241 necessitaram de intervengao cirurgica.

Os dados recolhidos relativamente aos diagnésticos de CC foram
classificados de acordo com dois tipos de cardiopatia: Ciandtica ou Aciandtica,
considerando a malformagao cardiaca original. Obtivemos registo de CC
Ciandtica em 125 pacientes e de CC nao Ciandtica em 268 pacientes.
Considerando a gravidade da cardiopatia ao momento do diagndstico, de acordo
com os processos clinicos, 93 tinham no momento do diagnéstico uma forma

grave de CC e 269 tinham uma forma moderada ou leve de CC. Considerando
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o impacto da doenga no desempenho dos pacientes, 99 apresentavam
limitagdes fisicas e 135 ndo apresentavam.

Entre os pacientes com CC, a frequéncia das diferentes patologias distribui-
se da seguinte forma: 93 tém Comunicacdo Interventricular (CIV), 75 com
Tetralogia de Fallot (TF), 45 apresentam Comunicagao Interauricular (CIA), 39
com Transposi¢cao dos Grandes Vasos, 34 tém Coartacdo da Aorta (CoA), 31,
Estenose Pulmonar, 26, Estenose Adrtica (EA), 10, Valvula Adrtica Bicuspide
(VAB), 6, Insuficiéncia da Valvula Mitral (IVM), 6, Prolapso da Valvula Mitral
(PVM), 3, Persisténcia do Canal Arterial (PCA), 4, Ventriculo Unico, 4, Atresia
Pulmonar (AP), 3, Cardiomiopatia (CardioM), 2, Anomalia de Ebstein (AE), 2,
Atresia Tricuspide (AT), 2, Defeito do Coxim Endocardico (DCE), 2, Insuficiéncia
da Valvula Adrtica (IVA), 2, Valvula Pulmonar Displasica (VPD), 1, Estenose
Mitral (EM), 1, Estenose Subadrtica (ES), 1, Retorno Venoso Anémalo (RVA).
Alguns dos pacientes apresentavam um destes diagndsticos enquanto que
outros apresentavam comorbidade entre diferentes patologias cardiacas.

Os dados referentes ao numero de intervengdes cirurgicas realizadas aos
participantes, revelam que 145 pacientes com CC nao tiveram intervencao
cirurgica e 248 tiveram. 163 foram submetidos a 1 intervencéo, 53 tiveram 2, 18
tiveram 3, 9 tiveram 4, 1 teve 5, 1 teve 6, 2 tiveram 8, 1 teve 10 ou mais
intervencgdes cirurgicas. A idade da primeira intervencao, entre os pacientes que
foram submetidos a intervengdes cirurgicas, foi, para 68 pacientes, o periodo
neonatal até os 6 meses de idade. Para 30 pacientes, a primeira intervengao
ocorreu entre os 7 meses e 1 ano de idade. Para 29 participantes, ocorreu entre
1 ano e 3 anos. Para 24 pacientes, ocorreu entre os 3 e os 6 anos. Para 26
pacientes, ocorreu entre 0s 6 e 0s 12 anos e, finalmente, para 19 pacientes, entre
os 12 e os 18 anos. Entre os pacientes, 108 precisam de terapia farmacolégica
(conforme se pode observar na tabela 3).

Considerando o tipo de cardiopatia, como ja referimos, distribuimos a
informacédo por dois grupos, conforme a patologia se inserisse na categoria
Ciandtica ou Aciandtica. Para assegurar que os dois grupos seriam equivalentes
do ponto de vista das variaveis demograficas, comparamos os pacientes com
CC Ciandtica com os pacientes com CC Aciandtica relativamente a carateristicas
demograficas (escolaridade dos pais). A tabela 4 apresenta a descricao de

carateristicas demograficas dos grupos de pacientes com CC Ciandticas e com
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CC Ciandticas. Os resultados do teste de Levene obtidos para escolaridade do
pai e para escolaridade da mae validam a hipétese de a assungao da variancia
ser igual em ambos os grupos de pacientes (com CC Ciandticas e com CC
Aciandticas), no que diz respeito aos testes t de Student realizados. Os
resultados obtidos nos testes t de Student mostram que a hipétese de os dois
grupos serem equivalentes do ponto de vista das variaveis demograficas é
viavel. Verificamos assim que os grupos ndo sao estatisticamente diferentes
(escolaridade do pai: t=,673; p=0,502; escolaridade da mae: t=,070; p=0,944).
A tabela 5 apresenta os dados resultantes da realizacdo da entrevista
psiquiatrica padronizada (SADS-L), que mostrou que 69 pacientes com CC
(17,6%) teve ja pelo menos um disturbio psicopatoldogico na vida, cuja
distribuicdo de frequéncias é a seguinte: Depressao Minor ou Major = 28;
Perturbagcdo de Ansiedade generalizada = 20; Perturbagdo de Panico = 11;
Personalidade Ciclotimica = 4; Perturbacdo Maniaca = 3; Perturbagcao Fdébica =

2; Depressao Major Tipo Esquizoafetivo = 1.

Resultados de Qualidade de Vida

Modelo 1: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢cao de QV no DF em

pacientes com CC (Tipo)

Tabela 7 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 1

Percecao da Qualidade de Vida no Dominio Fisico como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de Xem Y , 7341 1,7402 ,4219 -2,6888 4,1571
Efeito de Xem M -,8184 ,1355 -6,0416*** -1,0848 -,5519
Efeito de Mem Y -1,6584 ,6612 -2,5081* -2,9590 -,3578
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y 1,3572 ,5627 ,4963 2,6610

X=tipo de cardiopatia (presengca de doenga Ciandtica), M=n° de intervengbes cirurgicas,
Y=percecgdo da Qualidade de Vida no Dominio Fisico; SE=Magnitude de efeito; LLCI=Limite
inferior de intervalo de confianca; ULCI=Limite superior de intervalo de confianca;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para correcdo de viés
de intervalos de confianga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.
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eﬁ?’h‘ NIC "16589“
X 7341 (SIM)
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Cardiopatia | _______________ . QViDF
1,3572 (CIMY*

*P<,05; **P<,01; ***P<,001;---Efeito indireto (com a mediag&o); #[,4963-2,6610]; NIC=N° de
Intervengdes Cirurgicas; QV: DF= Qualidade de Vida: Dominio Fisico

Figura 2 — Coeficientes ndo estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 1

Modelo 2: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DP em
pacientes com CC (Tipo)

Tabela 8 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 2
Percecao da Qualidade de Vida no Dominio Psicoldgico como

critério
Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y -,2954 1,5091 -,1957 -3,2638 2,6731
Efeito de X em M -,8184 ,1355 -6,0416*** -1,0848 -,5519
Efeito de Mem Y -1,4017 ,5734 -2,4445* -2,5296 -,2738
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y 1,1471 ,5331 ,(1798 2,2716

X=tipo de cardiopatia (presenca de doenga Ciandtica), M=n° de intervengdes cirurgicas,
Y=percecao da Qualidade de Vida no Dominio Psicoldgico; SE=Magnitude de efeito; LLCI=Limite
inferior de intervalo de confiangca; ULCI=Limite superior de intervalo de confianca;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para corre¢cao de viés
de intervalos de confianga: 5000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.

] M
AP NIC -7
‘_:Er w
X ~2954 (S/IM
Tipo de : (SM) . Y
Cardiopata | ____ ___________ . QvoP
1,1471 (CM*

*P<,05; **P<,01; ***P<,001;----»Efeito indireto (com a mediag&o); #[,1798-2,2716] ]; NIC=N°
de Intervengbes Cirurgicas; QV: DP= Qualidade de Vida: Dominio Psicolégico

Figura 3 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 2
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Modelo 3: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DRS em
pacientes com CC (Tipo)

Tabela 9 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 3

Percecao da Qualidade de Vida no dominio das Relagbes
Sociais como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y -,8519 1,6532 ,5153 -2,3998 4,1036
Efeito de X em M -,8184 ,1355 -6,0416*** -1,0848 -,5519
Efeitode Mem Y -2,0215 ,6281 -3,2182**  -3,2570 -, 7857
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y 1,6543 ,6287 ,5492 3,0263

X=tipo de cardiopatia (presenga de doenga Ciandtica), M=n° de intervengdes cirurgicas,
Y=percecao da Qualidade de Vida no dominio das Relagbes Sociais; SE=Magnitude de efeito;
LLCI=Limite inferior de intervalo de confianga; ULCI=Limite superior de intervalo de confianga;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para corre¢ao de viés
de intervalos de confianga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.

w¥* M
s NIC %
X -8519 (SIM)
Tipo de . _‘r’
Cardiopatia | - _________ o Qv: DRS
1,6543(C/IMFF

*P<,05; **P<,01; ***P<,001; ---Efeito indireto (com a mediag&o); #[,5492-3,0263] ]; NIC=N°
de Intervengdes Cirurgicas; QV: DRS= Qualidade de Vida: Dominio das Rela¢des Sociais

Figura 4 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 3

Modelo 4: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢cdo de QV no DG em
pacientes com CC (Tipo)
Tabela 10 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 4

Percecao da Qualidade de Vida no Dominio Global como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y 1,8251 1,6903 1,0798 -1,4996 5,1497
Efeito de X em M -,8184 ,1355 -6,0416*** -1,0848 -,5519
Efeito de Mem Y -1,2130 ,6422 -1,8887 -2,4762 ,0503
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y ,9927 ,5145 ,0578 2,0858

X=tipo de cardiopatia (presenga de doenga Ciandtica), M=n° de intervengbes cirurgicas,
Y=percegdo da Qualidade de Vida no dominio Global; SE=Magnitude de efeito; LLCI=Limite
inferior de intervalo de confianca; ULCI=Limite superior de intervalo de confianca;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para correcdo de viés
de intervalos de confianga: 5.000. Nivel de Confianca para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.
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g NIC %

- 1,8251 (SIM)
Tipo de , Y
Cardiopatia | ______ _________ .| QV:D Global
9927 (C/MPF

*P<,05; **P<,01; ***P<,001; —----»Efeito indireto (com a mediagéo); #[,0578-2,0858] ]; NIC=N°
de Intervencgdes Cirurgicas; QV: DG= Qualidade de Vida: Dominio Global

Figura 5 — Coeficientes ndo estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 4

Modelo 5: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢cao de QV no DF em

pacientes com CC (Gravidade)

Tabela 11 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 5

Percecao da Qualidade de Vida no Dominio Fisico como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y 5,2492 1,9082 ,4219** 1,4950 9,0034
Efeito de X em M -,6870 ,1617 -4,2488*** -1,0051 -,3689
Efeito de Mem Y -1,3056 ,6409 -2,0370* -2,5666 -,0446
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y ,8969 ,4681 ,1927 2,0000

X=gravidade da cardiopatia (complexa/grave ou moderada/leve), M=n° de intervencbes
cirurgicas, Y=percecdo da Qualidade de Vida no Dominio Fisico; SE=Magnitude de efeito;
LLCI=Limite inferior de intervalo de confianca; ULCI=Limite superior de intervalo de confianga;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para corregcao de viés
de intervalos de confiancga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.

. M
6{'}1 o MNIC %
X 5,2492% (S/M)
Gravidade da . Y
Cardiopatia | _______________ o V- DF
8969 (C/MY®

*P<,05; **P<,01; ***P<,001; --—Efeito indireto (com a mediag&o); #[,1927-2,0000]; ]; NIC=N°
de Intervengdes Cirurgicas; QV: DF= Qualidade de Vida: Dominio Fisico

Figura 6 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 5
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Modelo 6: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DP em
pacientes com CC (Gravidade)

Tabela 12 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 6
Percecao da Qualidade de Vida no Dominio Psicolégico como

critério
Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y ,4969 1,6427 ,3025 -2,7350 3,7289
Efeito de Xem M -,6870 ,(1617 -4,2488*** -1,0051 -,3689
Efeito de Mem Y -1,3677 ,5518 -2,4788* -2,4533 -,2822
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y ,9396 , 4399 , 2007 1,8950

X=gravidade da cardiopatia (complexa/grave ou moderada/leve), M=n° de intervencgdes
cirurgicas, Y=percec¢ao da Qualidade de Vida no Dominio Psicolégico; SE=Magnitude de efeito;
LLCI=Limite inferior de intervalo de confianga; ULCI=Limite superior de intervalo de confianga;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para corregao de viés
de intervalos de confianga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.

¥ M
X ,
,4969 (S/M
Gravidade da _ - } = QVYDP
Cardiopatia | __ _____ ] '
9396 (C/M)*

*P<,05; **P<,01; ***P<,001; -—-»Efeito indireto (com a mediagao); #[,2007-1,8950]; ]; NIC=N°
de Intervengdes Cirurgicas; QV: DP= Qualidade de Vida: Dominio Psicoldgico

Figura 7 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 6

Modelo 7: Efeito mediador preditivo do NIC na percegcdo de QV no DRS em
pacientes com CC (Gravidade)

Tabela 13 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 7

Percecao da Qualidade de Vida no dominio das Relagbes
Sociais como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de Xem Y -1,0699 1,8414 -,5810 -4,6928 2,5530
Efeito de X em M -,6870 ,1617 -4,2488*** -1,0051 -,3689
Efeito de Mem Y -2,2563 ,6185 -3,6479*** -3,4732 -1,0394
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y 1,5500 ,5913 ,6060 2,9030

X=gravidade da cardiopatia (complexa/grave ou moderadal/leve), M=n° de intervengbes
cirurgicas, Y=percec¢ao da Qualidade de Vida no dominio das Relagdes Sociais; SE=Magnitude
de efeito; LLCI=Limite inferior de intervalo de confianca; ULCI=Limite superior de intervalo de
confianga; Boot=simulagdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para corregdo
de viés de intervalos de confianca: 5.000. Nivel de Confianca para todos os intervalos de
confianga: 95. *P<,05; **P<,01; ***P<,001.
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L -1,0699 (S/M) v
Gravidade da , |
Cardiopatia | _ ___ ___ ________ . Qv: DRS
1,5500 (C/M#

*P<,05; **P<,01; ***P<,001; ---Efeito indireto (com a mediagao); #[,6060-2,9030]; ]; NIC=N°
de Intervengdes Cirurgicas; QV: DRS= Qualidade de Vida: Dominio das Rela¢des Sociais

Figura 8 — Coeficientes ndo estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 7

Modelo 8: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DG em

pacientes com CC (Gravidade)

Tabela 14 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 8
Percecao da Qualidade de Vida no Dominio Global como

critério
Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y -1,2546  1,8508 -6779 -4,8960 2,3867
Efeito de X em M -,6870 ,1617 -4,2488*** -1,0051 -,3689
Efeito de Mem Y -1,4823 ,6217 -2,3844* -2,7054 -,2592
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y 1,0183 ,5039 ,2082 2,1698

X=gravidade da cardiopatia (complexa/grave ou moderada/leve), M=n° de intervengdes
cirurgicas, Y=percecdo da Qualidade de Vida no dominio Global; SE=Magnitude de efeito;
LLCI=Limite inferior de intervalo de confianca; ULCI=Limite superior de intervalo de confianga;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagbes de amostras para corregao de viés
de intervalos de confiancga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.

. M
v NIC -7
= gy
o _;{ﬂ . -1,2546 (S/M) Y
ravidade da +
Cardiopatia |- ——————————_____ N
1,0183 (CMy*

*P<,05; **P<,01; ***P<,001; ---- Efeito indireto (com a mediagao); #[,2082-2,1698] ]; NIC=N°
de Intervengbes Cirurgicas; QV: DG= Qualidade de Vida: Dominio Global

Figura 9 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 8

40



Resultados de Desempenho Neurocognitivo

Modelo 9: Efeito mediador preditivo do NIC no DN na memdria em pacientes
com CC (Tipo)

Tabela 15 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 9

Desempenho Neurocognitivo na Meméria como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de X em Y ,2633 ,1139 2,3117* 0,390 ,4875
Efeito de X em M -,9379 ,1583 -5,9251*** -1,2496 -,6262
Efeito de Mem Y -,0795 ,0417 -1,9079 -,1616 ,0025
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y ,0746 ,0393 ,0009 ,1567

X=tipo de cardiopatia (presenga de doenga Ciandtica), M=n° de intervengdes cirurgicas, Y=
Desempenho Neurocognitivo na Memdéria; SE=Magnitude de efeito; LLCI=Limite inferior de
intervalo de confianga; ULCIl=Limite superior de intervalo de confianga; Boot=simulagdo de
reamostragem. Numero de simulagbes de amostras para corregdo de viés de intervalos de
confianga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95. *P<,05; **P<,01;
***P<,001.

. M
¥ NIC s
,931% N‘
> 2633 (S/IM) : v
Tipo de Desempenho
Cardiopatia [~ __ . . | Memoria
P 0746 (CIMYF

*P<,05; **P<,01; ***P<,001;-—- Efeito indireto (com a mediag&o); #[,0009-,1567]; NIC=N° de
Intervengdes Cirurgicas

Figura 10 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 9
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Modelo 10: Efeito mediador preditivo do NIC no DN na Memdria em pacientes
com CC (Gravidade)

Tabela 16 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 10

Desempenho Neurocognitivo na Meméria como critério

Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de Xem Y -,1759 ,1191 -1,4777 -,4104 ,0586
Efeito de Xem M -,4441 ,1863 -2,3840* -,8110 -,0772
Efeitode Mem Y -,1282 ,0405 -3,1625** -,2080 -,0483
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y ,0569 ,0326 ,0063 ,1335

X=gravidade da cardiopatia (complexa/grave ou moderada/leve), M=n° de interveng¢des
cirurgicas, Y= Desempenho Neurocognitivo na Meméria; SE=Magnitude de efeito; LLCI=Limite
inferior de intervalo de confianga; ULCI=Limite superior de intervalo de confianga;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagbes de amostras para corregao de viés
de intervalos de confianga: 5.000. Nivel de Confianga para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.

. M
X -, 1759 (S/M) . v
Gravidadeda | . Desempenho
Cardiopatia 0569 (C/M)* Memoria

*P<,05; **P<,01; **P<,001;-—-® Efeito indireto (com a mediag&o); #[,0063-,1335]; NIC=N° de
Intervengdes Cirurgicas

Figura 11 — Coeficientes nao estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 10

Modelo 11: Efeito mediador preditivo do NIC no DN nas Fungdes Executivas em
pacientes com CC (Gravidade)

Tabela 17 — Efeitos total, direto e indireto: Modelo 11
Desempenho Neurocognitivo nas Fung¢des Executivas como

critério
Efeito SE t LLCI ULCI
Efeito Total de Xem Y -,0615 ,0679 -,9064 -,1953 ,0722
Efeito de X em M -,4384 ,1860 -2,3574* -,8048 -,0721
Efeito de Mem Y -,0372 ,0231 -1,6114 -,0828 ,0083
Efeito indireto de Xem Y Efeito BootSE BootLLCI BootULCI
Efeito indireto: X->M->Y ,0163 ,0111 ,0014 ,0437

X=gravidade da cardiopatia (complexa/grave ou moderada/leve), M=n° de intervengdes
cirurgicas, Y= Desempenho Neurocognitivo na Fungdes Executivas; SE=Magnitude de efeito;
LLCI=Limite inferior de intervalo de confianca; ULCI=Limite superior de intervalo de confianga;
Boot=simulacdo de reamostragem. Numero de simulagdes de amostras para correcdo de viés
de intervalos de confianga: 5.000. Nivel de Confianca para todos os intervalos de confianga: 95.
*P<,05; **P<,01; ***P<,001.
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Cardiopatia 0163 (CIM)* Executivas

*P<,05; **P<,01; ***P<,001;----» Efeito indireto (com a mediag&o); #[,0014-,0437]; NIC=N° de
Intervengdes Cirlrgicas

Figura 12 — Coeficientes ndo estandardizados associados aos percursos entre
as variaveis consideradas no Modelo 11
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Discussao dos resultados

Modelo 1: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢cdo de QV no DF em

pacientes com CC (Tipo)

Como se pode observar na Tabela 7 e na Figura 2, a variavel X: tipo de
cardiopatia (presenca de doenga Ciandtica/Aciandtica) (TC) apresenta uma
relacdo muito significativa com a variavel M: n° de intervengdes cirurgicas (NIC)
(B=-,8184, SE=,1355, t=-6,0416, p<0,001), apoiando a hipétese 1. O valor de B
surge negativo devido as carateristicas da variavel X (caracterial), mas o
significado da relagdo estatistica é positivo (a presengca de cianose esta
positivamente associada com significancia estatistica ao aumento do n° de
intervencbes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge
negativamente relacionado de forma estatisticamente significativa com a
Percegado da QV no Dominio Fisico (QV: DF) (B=-1,6584, SE=,6612, t=-2,5081,
p<0,05) (a um aumento em NIC corresponde uma diminuigdo em percecao da
QV: DF), apoiando a hipétese 2.

O efeito direto entre as varaveis X: TC e Y: percecdo da QV: DF, mostra
uma associagao negativa (B=,7341, SE= 1,7402, t=,4219, p>0,05), apesar de
esta relacdo nao ser estatisticamente significativa (o valor de B surge positivo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagéo
estatistica € negativo). Ja se considerarmos a estimativa pontual do efeito
indireto especifico através da variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), o efeito
indireto estimado (EIE)=1,3572 aponta no sentido de um decréscimo na
percecdao da QV: DF (os valores numéricos revelam um aumento, mas o
significado estatistico desta relagcdo corresponde a um decréscimo, devido as
carateristicas da variavel X: caracterial), apoiando a hipotese 3. O intervalo de
confianga corrigido por viés do produto desta relagao entre variaveis (ICC), de
95%, calculado segundo o método de simulagbes de reamostragem entre ,4963
e 2,6610 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipoétese nula e fornecendo
evidéncia de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do

Modelo 1 de mediacgao.
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Modelo 2: Efeito mediador preditivo do NIC na percegao de QV no DP em

pacientes com CC (Tipo)

Como se pode observar na Tabela 8 e Figura 3, a hipbétese 1, a que ja nos
referimos anteriormente, é corroborada (a presengca de cianose esta
positivamente associada com significancia estatistica ao aumento do n° de
intervencbes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge
negativamente relacionado de forma estatisticamente significativa com a
Percegado da QV: DP (B=-1,4017, SE=,5734, t=-2,4445, p<0,05) (a um aumento
em NIC corresponde uma diminuicdo em percegdo da QV: DP), apoiando a
hipotese 4.

O efeito direto entre as varaveis X: TC e Y: percecao da QV: DP mostra
uma associagao positiva (B=-,2954, SE=1,5091, t=-,1957, p>0,05), apesar de
esta relacdo ndo ser estatisticamente significativa (o valor de B surge negativo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagéo
estatistica é positivo). Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico
através da variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), temos um valor de efeito
indireto estimado (EIE)=1,1471, que aponta no sentido de um decréscimo na
percecdo da QV: DP (os valores revelam um aumento, mas o significado
estatistico desta relagédo corresponde a um decréscimo, devido as carateristicas
da variavel X: caracterial), apoiando a hipétese 5. O intervalo de confianga
corrigido por viés do produto desta relagcdo entre variaveis (ICC), de 95%,
calculado segundo o método de simulagdes de reamostragem entre ,1798 e
2,2716 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipoétese nula e fornecendo evidéncia
de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do Modelo 2 de

mediacgao.

Modelo 3: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DRS em

pacientes com CC (Tipo)

Como se pode observar na Tabela 9 e na Figura 4, a hipétese 1, a que ja
nos referimos anteriormente, € corroborada (a presenga de cianose esta

positivamente associada com significAncia estatistica ao aumento do n° de
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intervencbes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge
negativamente relacionado de forma estatisticamente significativa com a
Percegado da QV: DRS (B=-2,0215, SE=,6281, t=-3,2182, p<0,01) (a um aumento
em NIC corresponde uma diminuigdo em percecédo da QV: DRS), apoiando a
hipétese 6.

O efeito direto entre as varaveis X: TC e Y: percecado da QV: DRS, mostra
uma associagao positiva (B=-,8519, SE=1,6532, t=,5153, p>0,05), apesar de
esta relacdo ndo ser estatisticamente significativa (o valor de B surge negativo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagéo
estatistica é positivo). Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico
através da variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), o efeito indireto estimado
(EIE)=1,6543 aponta no sentido de um decréscimo na percecao da QV: DRS (os
valores numéricos revelam um aumento, mas o significado estatistico desta
relacdo corresponde a um decréscimo, devido as carateristicas da variavel X:
caracterial), apoiando a hipétese 7. O intervalo de confianga corrigido por viés
do produto desta relagcédo entre variaveis (ICC), de 95%, calculado segundo o
método de simulagbes de reamostragem entre ,5492 e 3,0263 nao inclui o zero,
rejeitando assim a hipétese nula e fornecendo evidéncia de um efeito mediador

significativo, bem como da pertinéncia do Modelo 3 de mediagéao.

Modelo 4: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢ao de QV no DG em

pacientes com CC (Tipo)

Como se pode observar na Tabela 10 e na Figura 5, a hipétese 1, a que ja
nos referimos anteriormente, € corroborada (a presenga de cianose esta
positivamente associada com significancia estatistica ao aumento do n° de
intervencdes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC n&o surge
relacionado de forma estatisticamente significativa com a Percec¢ao da QV: DG
(B=-1,2130, SE=,6422, t=-1,8887, p>0,05), deixando a hipétese 8 sem suporte.

O efeito direto entre as varaveis X: TC e Y: percecado da QV: DG, mostra
uma associag¢ao negativa (B=1,8251, E=1,6903, t=1,0798, p>0,05), apesar de
esta relacdo nao ser estatisticamente significativa (o valor de B surge positivo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relacao

estatistica é negativo). Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico
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através da variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), observa-se uma associagéo
mais fragil. Efeito indireto estimado (EIE)=,9927, que aponta no sentido de um
aumento na percegao da QV: DG (os valores revelam um decréscimo, mas o
significado estatistico desta relagdo corresponde a um aumento, devido as
carateristicas da variavel X: caracterial), ndo apoiando a hipétese 9. No entanto,
o intervalo de confianga corrigido por viés do produto desta relacédo entre
variaveis (ICC), de 95%, calculado segundo o método de simulagdes de
reamostragem entre ,0578 e 2,0858 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipotese
nula e fornecendo evidéncia de algum efeito mediador apesar de ndo estarem

reunidas as condi¢des para viabilizar o Modelo 4 de mediacéo.

Modelo 5: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DF em

pacientes com CC (Gravidade)

Como se pode observar na Tabela 11 e na Figura 6, a variavel X: gravidade
da CC: forma grave, moderada ou leve (GC) apresenta uma relagdo muito
significativa com a variavel M: NIC (B=-,6870, SE=,1617, t=-4,2488, p<0,001),
apoiando a hipétese 10. O valor de B surge negativo devido as carateristicas da
variavel X (caracterial), mas o significado da relacéo estatistica é positivo (a
maior severidade da CC esta positivamente associada, com significancia
estatistica, ao aumento do n° de intervengdes cirurgicas). De seguida pode-se
constatar que NIC surge negativamente relacionado de forma estatisticamente
significativa com a percegdo da QV: DF (B=-1,3056, SE=,6409, t=-2,0370,
p<0,05) (a um aumento em NIC corresponde uma diminuicdo em perce¢ao da
QV: DF), apoiando a hipétese 11.

O efeito direto entre as varaveis X: GC e Y: percecao da QV: DF, mostra
uma associagao negativa muito forte (B=5,2492, SE=1,9082, t=,4219, p<0,01),
estatisticamente significativa (o valor numérico de B surge positivo devido as
carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagao estatistica
€ negativo). Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico através da
variavel mediadora M: NIC (X->M->Y), observa-se uma associagdo muito mais
fragil. Efeito indireto estimado (EIE)=,8969, que aponta no sentido de um
decréscimo na percegao da QV: DF (os valores revelam um aumento, mas o

significado estatistico desta relacdo corresponde a um decréscimo, devido as
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carateristicas da variavel X: caracterial), apoiando a hipotese 12. O intervalo de
confianga corrigido por viés do produto desta relagdo entre variaveis (ICC), de
95%, calculado segundo o método de simula¢des de reamostragem entre ,1927
e 2,0000 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipotese nula e fornecendo
evidéncia de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do

Modelo 5 de mediagao.

Modelo 6: Efeito mediador preditivo do NIC na percecdo de QV no DP em

pacientes com CC (Gravidade)

Como se pode observar na Tabela 12 e na Figura 7, a hipétese 10, a que
ja nos referimos anteriormente, € corroborada (a maior gravidade da CC esta
positivamente associada, com significancia estatistica, ao aumento do n° de
intervencbes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge
negativamente relacionado de forma estatisticamente significativa com a
percegao da QV: DP (B=-1,3677, SE=,5518, t=-2,4788, p<0,05) (a um aumento
em NIC corresponde uma diminuigdo em perceg¢ao da QV: DP), apoiando a
hipotese 13.

O efeito direto entre as varaveis X: GC e Y: percecao da QV: DP, mostra
uma associagdo negativa (B=,4969, SE=1,6427, t=,3025, p>0,05), apesar de
esta relacdo ndo ser estatisticamente significativa (o valor de B surge positivo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagcéo
estatistica é negativo).

Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico através da variavel
mediadora M: NIC (X->M->Y), observa-se uma associacdo muito mais fragil.
Efeito indireto estimado (EIE)=,9396, que aponta no sentido de um decréscimo
na percegao da QV: DP (os valores revelam um aumento, mas o significado
estatistico desta relagédo corresponde a um decréscimo, devido as carateristicas
da variavel X: caracterial), apoiando a hipoétese 14. O intervalo de confianca
corrigido por viés do produto desta relagédo entre variaveis (ICC), de 95%,
calculado segundo o método de simulagbes de reamostragem entre ,2007 e
1,8950 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipotese nula e fornecendo evidéncia
de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do Modelo 6 de

mediacao.
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Modelo 7: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢ao de QV no DRS em

pacientes com CC (Gravidade)

Como se pode observar na Tabela 13 e na Figura 8, a hipétese 10, a que
ja nos referimos anteriormente, € corroborada (a maior gravidade da CC esta
positivamente associada, com significancia estatistica, ao aumento do n° de
intervencdes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge
negativamente relacionado de forma estatisticamente significativa com a
percegao da QV: DRS (B=-2,2563, SE=,6185, t=-3,6479, p<0,001) (@ um
aumento em NIC corresponde uma diminuicdo em percecédo da QV: DRS),
apoiando a hipotese 15.

O efeito direto entre as varaveis X: GC e Y: percecdo da QV: DRS, mostra
uma associagao positiva (B=-1,0699, SE= 1,8414, t=-,5810, p>0,05), apesar de
esta relacdo ndo ser estatisticamente significativa (o valor de B surge negativo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagéo
estatistica é positivo).

Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico através da variavel
mediadora M: NIC (X->M->Y), observa-se uma associagdo muito mais fragil.
Efeito indireto estimado (EIE)=1,5500, que aponta no sentido de um decréscimo
na percecao da QV: DRS (os valores revelam um aumento, mas o significado
estatistico desta relagcédo corresponde a um decréscimo, devido as carateristicas
da variavel X: caracterial), apoiando a hipdtese 16. O intervalo de confianca
corrigido por viés do produto desta relagédo entre variaveis (ICC), de 95%,
calculado segundo o método de simulagdes de reamostragem entre ,6060 e
2,9030 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipotese nula e fornecendo evidéncia
de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do Modelo 7 de

mediacgao.

Modelo 8: Efeito mediador preditivo do NIC na perce¢dao de QV no DG em

pacientes com CC (Gravidade)

Como se pode observar na Tabela 14 e na Figura 9, a hipotese 10, a que
ja nos referimos anteriormente, &€ corroborada (a maior gravidade da CC esta

positivamente associada, com significancia estatistica, ao aumento do n° de
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intervencdes cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge
negativamente relacionado de forma estatisticamente significativa com a
percegao da QV: DG (B=-1,4823, SE=,6217, t=-2,3844, p<0,05) (a um aumento
em NIC corresponde uma diminuicdo em perce¢do da QV: DG), apoiando a
hipétese 17.

O efeito direto entre as varaveis X: GC e Y: perce¢édo da QV: DG, mostra
uma associagao positiva (B=-1,2546, SE=1,8508, t=-,6779, p>0,05), apesar de
esta relacdo ndo ser estatisticamente significativa (o valor de B surge negativo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagéo
estatistica é positivo).

Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico através da variavel
mediadora M: NIC (X->M->Y), observa-se uma associagdo muito mais fragil.
Efeito indireto estimado (EIE)=1,0183, que aponta no sentido de um decréscimo
na percegcdo da QV: DG (os valores revelam um aumento, mas o significado
estatistico desta relacio corresponde a um decréscimo, devido as carateristicas
da variavel X: caracterial), apoiando a hipdtese 18. O intervalo de confianca
corrigido por viés do produto desta relagédo entre variaveis (ICC), de 95%,
calculado segundo o método de simulagdes de reamostragem entre ,2082 e
2,1698 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipdtese nula e fornecendo evidéncia
de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do Modelo 8 de

mediacao.

Modelo 9: Efeito mediador preditivo do NIC no DN na Memdria em pacientes
com CC (Tipo)

Como se pode observar na Tabela 15 e na Figura 10, a variavel X: TC
apresenta uma relagdo muito significativa com a variavel M: NIC (B=-,9379,
SE=,1583, t=2,3117, p<0,001), apoiando a hipotese 19. O valor de B surge
negativo devido as carateristicas da variavel X (caracterial), mas o significado da
relacdo estatistica é positivo (a presenca de cianose esta positivamente
associada com significancia estatistica ao aumento do n° de intervencgdes
cirurgicas). De seguida pode-se constatar que NIC surge negativamente
relacionado (apesar de a relacao nao ser estatisticamente significativa) com o
DN na Meméria (B=-,0795, SE=,0417; t=-1,9079; p>0,05) (a um aumento em NIC
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corresponde uma diminuicdo em DN na Memoria), ndo apoiando, no entanto,
estatisticamente, a hipétese 20.

O efeito direto entre as varaveis X: TC e Y: DN na Memoria, mostra uma
associagdo negativa (B=,2633), estatisticamente significativa (SE=,1139;
t=2,3117; p>0,05) (o valor de B surge positivo devido as carateristicas da variavel
X: caracterial, mas o significado da relagdo estatistica é negativo). Ja se
considerarmos a estimativa pontual do efeito indireto especifico através da
variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), observa-se uma associagdo mais fragil.
O efeito indireto estimado (EIE)=,0746 que aponta no sentido de um aumento no
DN na Memoaria (os valores revelam um decréscimo, mas o significado estatistico
desta relacédo corresponde a um aumento, devido as carateristicas da variavel
X: caracterial), ndo apoiando a hipétese 21. No entanto, o intervalo de confianga
corrigido por viés do produto desta relagédo entre variaveis (ICC), de 95%,
calculado segundo o método de simulagdes de reamostragem entre ,0009 e
,1567 nao inclui o zero, rejeitando assim a hipotese nula e fornecendo evidéncia
de algum efeito mediador apesar de ndao estarem reunidas as condi¢des para

viabilizar o Modelo 9 de mediacgao.

Modelo 10: Efeito mediador preditivo do NIC no DN na Memodria em pacientes
com CC (Gravidade)

Como se pode observar na Tabela 16 e na Figura 11, a variavel X: GC
apresenta uma relagao significativa com a variavel M: NIC (B=-,4441, SE=,1863,
t=-2,3840, p<0,05), apoiando a hipotese 22. O valor de B surge negativo devido
as carateristicas da variavel X (caracterial), mas o significado da relagéo
estatistica é positivo (a maior severidade da CC esta positivamente associada,
com significancia estatistica, ao aumento do n° de intervengdes cirurgicas). De
seguida pode-se constatar que NIC surge negativamente relacionado de forma
estatisticamente significativa com o DN ao nivel da Memoéria (B=-,1282,
SE=,0405, t=-3,1625, p<0,01) (@ um aumento em NIC corresponde uma
diminuicado no DN na Memodria), apoiando a hipotese 23.

O efeito direto entre as varaveis X: GC e Y: perceg¢ao da QV: DF, mostra
uma associagao positiva (B=-,1759, SE=,1191, p>0,05), apesar de a mesma nao

se revelar estatisticamente significativa (o valor numérico de B surge negativo

51



devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relagéo
estatistica € positivo). Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico
através da variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), observa-se uma associagéo
muito mais fragil. Efeito indireto estimado (EIE)=,0569, que aponta no sentido de
um decréscimo no DN na Memoria (os valores revelam um aumento, mas o
significado estatistico desta relagdo corresponde a um decréscimo, devido as
carateristicas da variavel X: caracterial), apoiando a hipotese 24. O intervalo de
confianga corrigido por viés do produto desta relagdo entre variaveis (ICC), de
95%, calculado segundo o método de simulagbes de reamostragem entre ,0063
e ,1335 néo inclui o zero, rejeitando assim a hipotese nula e fornecendo
evidéncia de um efeito mediador significativo, bem como da pertinéncia do

Modelo 10 de mediacgao.

Modelo 11: Efeito mediador preditivo do NIC no DN nas Fung¢des Executivas em

pacientes com CC (Gravidade)

Como se pode observar na Tabela 17 e na Figura 12, a variavel X: GC
apresenta uma relagao significativa com a variavel M: NIC (B=-,4384, SE=,1860,
=-2,3574, p<0,05), apoiando a hipétese 25. O valor de B surge negativo devido
as carateristicas da variavel X (caracterial), mas o significado da relagéo
estatistica é positivo (a maior severidade da CC esta positivamente associada,
com significancia estatistica, ao aumento do n°® de intervengdes cirurgicas). De
seguida pode-se constatar que NIC surge negativamente relacionado (apesar de
a relacédo nao se revelar estatisticamente significativa com o DN ao nivel das
Fungdes Executivas (B=-,1282, SE=,0405, t=-3,1625, p>0,05) (a um aumento
em NIC corresponde uma diminuicdo no DN nas Fungbes Executivas), nao
apoiando, no entanto, estatisticamente, a hipotese 26.

O efeito direto entre as varaveis X: GC e Y: DN nas Fungbes Executivas,
mostra uma associagcado positiva (B=-,0615, SE=,0679, t=9064, p>0,05), ndo
significativa do ponto de vista estatistico (o valor numérico de B surge negativo
devido as carateristicas da variavel X: caracterial, mas o significado da relacéo
estatistica é positivo). Quanto a estimativa pontual do efeito indireto especifico
através da variavel mediadora M (NIC) (X->M->Y), observa-se uma associagcao

muito mais fragil. Efeito indireto estimado (EIE)=,0163, que aponta no sentido de
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um decréscimo no DN ao nivel das Fung¢des Executivas (os valores revelam um
aumento, mas o significado estatistico desta relacdo corresponde a um
decréscimo, devido as carateristicas da variavel X: caracterial), apoiando a
hipétese 27. O intervalo de confianga corrigido por viés do produto desta relacao
entre variaveis (ICC), de 95%, calculado segundo o método de simulagdes de
reamostragem entre ,0014 e ,0437 n&o inclui o zero, rejeitando assim a hipotese
nula e fornecendo evidéncia de um efeito mediador significativo, bem como da

pertinéncia parcial do Modelo 11 de mediagao.

Propusemos 11 modelos para testar o efeito mediador preditivo do NIC na
percegcdao de QV em diversos dominios (Fisico, Psicolégico, das Relagdes
Sociais e Global) e no DN na Memoria e nas Fungdes Executivas, em pacientes
com CC (considerando separadamente as variaveis critério de tipo de CC: TC e
de gravidade de CC: GC). Previamente a proposta destes modelos, realizamos
um estudo exaustivo do estado da arte da investigagdo nos dominios da QV e
do desempenho neurocognitivo, bem como do impacto das intervengdes
cirurgicas que estes pacientes realizam (Areias, eta al., 2014; Areias et al., 2013;
Coelho et al., 2013; Silva et al., 2011; Teixeira et a I., 2011; Donofrio & Massaro,
2010). Procedemos ainda a numerosos testes estatisticos prévios, de acordo
com uma planificagdo estratégica, para identificar os potenciais modelos que
testamos aqui de forma mais aprofundada, por recurso a metodologia de
simulagao de multiplas amostragens proposta por Hayes (2013).

Os testes que realizamos aos 11 modelos definidos, implicaram a
verificacdo de 27 hipdteses no total, 3 hipdéteses em cada modelo, sendo que
duas delas (a hipotese 1 e a hipétese 10, respetivamente, sobre o impacto do
TC no NIC e o impacto da GC no NIC) constavam repetidamente dos critérios de
verificacao de varios modelos, tendo sido sucessivamente corroboradas.

9 modelos de mediagdo mostraram-se psicologicamente pertinentes e 8
dos quais estatisticamente viaveis. Apenas o modelo 4 (efeito mediador preditivo
do NIC na percegao de QV no dominio global em pacientes com CC: Tipo) e o
modelo 9 (efeito mediador preditivo do NIC no DN na Memadria em pacientes com
CC: Tipo) nao apresentaram nenhuma viabilidade estatisticamente sustentada.

Estes dados vém ao encontro de estudos prévios, em que a percecao da QV e
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o Desempenho Neurocognitivo surgem afetados apenas em determinados
dominios especificos, considerando o impacto das intervengdes cirurgicas.

Uma percecdo mais pobre de QV tem sido reportada por pacientes
submetidos a um maior numero de cirurgias nos dominios fisico, psicologico e
global (Areias et al., 2014; Areias et al; 2013; Silva et al., 2011).

Uma afetacdo do DN tem sido reportada em pacientes submetidos a um
maior numero de cirurgias nas areas da Memdria e das Fung¢des Executivas
(Donofrio & Massaro, 2010; Massaro et al., 2008)

Os resultados que obtivemos apontam para a viabilidade da consideracao
do N° de Intervengdes Cirurgicas (NIC) como uma variavel mediadora, o que
significa que a mesma representa o mecanismo que explica como é que as duas
variaveis preditoras independentes em foco (CC: tipo e CC: gravidade)
influenciam as variaveis dependentes (critérios) (perce¢cdes da QV em varios
dominios). Os mediadores explicam como eventos fisicos externos assumem
significado psicolégico interno (Baron & Kenny, 1986). Neste estudo, enquanto
variavel mediadora, NIC explica como as CC tém impacto em certos dominios
da QV: Fisico, Psicoldgico, das Relagdes Sociais, € no DN ao nivel da Memodria
e das Fungbes Executivas considerando o tipo de CC e a gravidade de CC,
respetivamente, como variaveis preditoras. Considerando a QV no dominio
Global como critério e o tipo de CC como variavel preditora, a relacdo de
mediagao por intermédio do NIC n&o se revelou consistente.

As NIC poderéo explicar como as CC tém impacto no dominio Fisico da QV
pelos efeitos colaterais residuais que limitam o desempenho fisico e atividade, e
pelo sentimento de ameaca a vida e fragilidade que poderdo estar associados
as cirurgias (Areias et al., 2014; Areias et al., 2013, Silva et al., 2011).

A explicacao do impacto mediador do NIC no dominio Psicologico da QV
pode decorrer da ocorréncia de restricdes de liberdade e de autonomia que tém
implicagbes na vida diaria destes pacientes (Areias et al., 2014; Areias et al.,
2013, Silva et al., 2011).

As NIC podem explicar como as CC tém impacto no dominio das Relagdes
Sociais e no dominio Global da QV, pois as recorrentes hospitalizagcoes e a
circunstancias que lhe estdo associadas, podem acarretar restricbes ao acesso

ao ambiente familiar, a um pleno suporte social (Areias et al., 2013; Coelho et
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al., 2013; Silva et al., 2011), ou ao sucesso académico (Coelho et al., 2013),
fatores que se tém revelado como fortes preditores de QV.

O impacto das CC no DN a varios niveis: Memoria, Atengéo, Visual-
construtivo, da Velocidade de processamento, das Funcbdes Executivas, pode
ser explicado por recurso ao NIC pelos diversos riscos pré, intra e pos-
operatorios a que os pacientes estdo sujeitos (Donofrio & Massaro, 2010;
Massaro et al.,, 2008). Procedimentos peri-operatorios comportam riscos
diversos tais como o bypass cardiopulmonar e os riscos embdlico e inflamatorio,
a captacao circulatéria hipotérmica profunda, que tem sido associada a varios
impactos negativos no neurodesenvolvimento por morte celular neuronal. Os
riscos pos-operatorios de impacto no DN referem-se a convulsdes, a dificuldades
no controlo da temperatura (sobretudo a hipotermia) a hipoxia sistémica ou a
dificuldades associadas ao recurso a oxigenagao por membrana extracorporea
(Donofrio & Massaro, 2010; Massaro et al., 2008).

Perante estes dados, considerando a necessidade de planear e de
organizar intervencgdes eficazes de profissionais de saude, incluindo psicélogos,
junto destes pacientes, sera util considerar e incluir as variaveis que poderao
apresentar um poder “amortecedor” sobre o impacto das CC na percecédo da
qualidade de vida e no desempenho neurocognitivo dos pacientes, tais como
proporcionar-lhes o melhor acesso possivel ao apoio familiar, psicossocial, a
integracdo e desempenho académico. Tal inclusdo de variaveis podera ser
garantida através de iniciativas de sensibilizagdo dos profissionais de saude, de
educacéo, das familias e da comunidade, bem como de uma maior capacitagcéo
para a abertura dos servicos de saude ao envolvimento de familiares e de

elementos importantes da rede social dos pacientes.
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Conclusao

Este estudo surge numa altura em que o leque de informagéo disponivel
sobre as implicagdes neurocognitivas e na perce¢ado da qualidade de vida dos
pacientes com CC sao ja abundantes. No entanto, tal estado da arte ainda se
revela encorajador a explorar novas evidéncias, sobretudo no campo de efeitos
de mediacéo de variaveis contextuais, que por se constituirem como modelos
explicativas mais abrangentes e realistas, certamente serdo uteis aos
investigadores, aos clinicos e aos doentes com CC.

Os resultados que obtivemos nos testes aos modelos de mediacéo
sugerem que quando os pacientes com CC (geralmente nas condi¢gdes mais
graves ou Ciandticas da doenga) tém mais intervengdes cirurgicas, isso aumenta
o risco de que resultados mais negativos na perce¢do da QV nos dominios
Fisico, Psicolégico, das Relagdes Sociais, e Global € no DN na Memoria e nas
Funcbdes Executivas possam ocorrer. Estas descobertas fornecem uma base
compreensiva para o planeamento e organizagao de intervengdes eficazes de
profissionais de saude, incluindo psicélogos, junto destes pacientes.

Um dos pontos fortes deste estudo € a dimensao da amostra de doentes
com CC, bastante consideravel quando comparada com outros estudos na
mesma area. Outro aspeto bastante positivo € a diversidade de variaveis
analisadas, a abrangéncia da avaliagao sociodemografica, incluindo a idade e a
diversidade de diagndsticos de CC. O estudo representa também uma mais valia
ao realizar analises que relacionam o desempenho destes doentes em diversos
dominios neuropsicoldgicos e a sua percegao de qualidade de vida com varaveis
clinicas e com variaveis relativas a procedimentos médicos. Outro ponto
bastante favoravel prende-se com a quantidade e qualidade de investigadores
portugueses que tém colaborado nesta linha de investigacdo e que se
prontificaram para colaborar neste estudo, sempre que foi necessario.

Um aspeto ainda a melhorar, prende-se com o setting de realizagdo da
avaliagao, que, por vezes, se debate com constrangimentos de espaco e de
tempo (condicionados pela extensdao do protocolo), apesar dos esforgos
empreendidos pelo pessoal do Centro Hospitalar que sempre disponibilizaram

as melhores condigdes logisticas possiveis, o que permitiu assegurar
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privacidade, agilizagdo do processo e concentragao dos doentes e cuidadores
nas respetivas tarefas.

Futuramente este dominio de investigagao revela-se promissor, uma vez
que nos permite langar compreensao sobre intervengdes contextuais junto dos
doentes, que ao mesmo tempo que cuidam e tratam aspetos vitais que
asseguram a sobrevivéncia e uma melhor saude fisica, podem assumir algum
risco enquanto mediadores de desempenho neurocognitivo e de percegédo de

qualidade de vida.
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Anexo | — Consentimento informado



Ficha de Consentimento informado



Consentimento Informado

Eu, (Nome) , apoés ter sido

informado integralmente sobre o projeto de investigacdo que versa o0s aspetos
psicossociais € neuro-cognitivos dos doentes com Cardiopatias Congénitas que esta a
decorrer no Servico de Cardiologia Pediatrica do Hospital S. Jodo (aprovado pela
Comissdo de Ftica do mesmo hospital), confirmo a minha aceitagio em participar/
responder no mesmo. Foi-me assegurado que todos os meus dados serdo mantidos em
confidencialidade, que a minha decisdo de recusa nao tera quaisquer consequéncias sobre
a minha possibilidade de aceder aos servigos e que, em qualquer momento, posso

abandonar a colaboracao ao projeto de investigacao.

Porto. de de 20 .

Assinatura




Anexo Il - Instrumentos de avaliagao



Ficha de identificagao



FICHA DE IDENTIFICAGCAO

Caodigo: I:l I:l I:I I:I Data: _ [/ [

Entrevistador:

(Dados a recolher diretamente com os doentes em entrevista)

Nome:

Morada:

Localidade: Telefone: Telemével:
Nome da mae:

Nome do pai:

Idade: Data de Nascimento: / / Nacionalidade:
Estado Civil: Agregado Familiar:

Fratria: Sexos: DMascuIino DFeminino Idades:
Nivel de escolaridade do préprio: Profisséo:

Nivel de escolaridade do pai: Profissao do pai:

Nivel de escolaridade da mae: Profissao da mae:

Diagnéstico (a preencher com os dados do processo clinico):

Diagnéstico primario: Diagnésticos secundarios

Cardiopatia: Ciandtico [0 Aciandtico 0  Fluxo pulmonar aumentado [0  Fluxo pulmonar reduzido [

Gravidade: Menor/Leve [0 Significativa/Moderada 0  Complexa/Grave [



Idade de Diagndstico:

Terapéutica Médica: Diurético 0 |ECA O Aspirina O Beta-bloqueador OJ

Outro:

Periodo de tempo com terapéutica médica:

Internamentos frequentes: Sim O N&o O

Necessidade de cuidados intensivos: Sim [0 Nao O

Cirurgias (dados a recolher nos registos da cirurgia toraxica)

Intervengao Cirurgica: Correcgdo Anatomica (I Data:

Correcgao Paliativa (I Data:

Re-intervengéo(des) Cirurgica(s) 1 Data(s):

Lesdes Residuais: Leves [0 Moderadas [0 Graves I

Mantém atualmente tratamento médico: Sim [0 N&o I

Dados neonatais (a recolher do livro do bebé, se o doente o trouxe para a consulta, ou nos registos médicos se isso ndo

aconteceu):

Peso ao nascimento:

Comprimento ao nascimento:

Perimetro cefalico ao nascimento:

APGAR ao 1° minuto:

APGAR ao 5° minuto:




Entrevista Semi-Estruturada



ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Cédigo: TILI0Data: /|

Entrevistadon

1. Suporis Social

i 1.1, Ao longo da vida, tem tido muitos amigos verdadeiros?
(com guem pode partiihar os seus problemas mais infimos, 2 quem pode pedir consethos & com
quem pode contar para ajuda e solidariedade em sitvagBes dificais)

[ Muitos 1 Poucos [ Nenhuns ____(N%)

1.2. Ache que sdo suficienfes?

1.3. Quanio fempo por semana pessa com 0s seus amigos? Que fipo de actividades costumam

s 5
tazery

1.4, 5e precisar da ajuda dos saus amigos, qual & a disponibilidade?
[l Nenhuma [ Pouca [ Mediana [ Muita [ Total

1.5. Se 0s seus amigos precisarem do seu apoio, qual & a sua disponibilidade?
O Nenhuma [JPouca [ Mediana [ Muita [J Total




1.5. Perante um problema, costuma recorrer & ajuda dos seus amigos? (se nunca, passar 20
item 2).

T Nunce [ Raramenie [ Algumas Vezes [ Bastanies Vezes [T Muito Frequeniemente

1 7.Como se sente quando recarre & gjuda dos seus amigos?

1 N&o me sen apoiado [T Sinfo que 0 apoio que recebl ndo foi Gl I Senti-me um pouco

¥

ol e 3

ar com & situagdo I Senti-me muiio apoiado & mais capaz de iidar

zpoiado e mals capaz de lid

com a situagéo.

1.8, Alguma vez santiv que as limilactes impostes pela doenga influenciaram 2 sua capacidace
de se relacionar com oufras pessoas)

38m [CNgo

5 z
foe P

2.1. Alguma vez sentil QUE o mmacs, i

2.2. Estetuio Conjugal:
{7 Solieiro(z) [ Cesado(e) [ Divorciado(e) ou separadoe) 1 Vidvo(g)

£ Vive com um(g) companheiro(e)

2.3. Presentemente, com guem resice?

n 4 Como considera as relagdes Com as pessoas com quem reside?

[ Positivas [ Negativas [ Razoévels
25, O seu pai e & sua mée ainda 8o vivos?
1 Apenas amBe dvive [ Apsnasapaléviva [1Améeeo pal estdo ambos vivos

1 Ambos {& morreram

251 Como caracleriza a relacio entre a sua mae e 0 sed pal?




[ Positives [ Negztivas [ Razoaveis

2.8. Como considera o estilo educativa dos saus pais perante si?
U Autoritério [ Permissivo  CiSuperprotecior
1 Ouiro:

Se tem irmaos:

2.7.E comparativamente com o(s) seu(s) imé&o(s)?

2.8.Alguma vez senfiu que a sua doenca fimifou a vida dos seus pais? Explique

{d8im [N

3, Limftaches Funcionais
3.1. Tem algum fipo de restrigdo médica para a prética de exercicio fisico?

Se respondeu sim:

3.2. Dige qual(als) & que é{s30).

3.3. Foram sugeridas alternativas?

3.4, E 0s s8us Dals, elguma vez restringiram 2 sua acividade fisica?




M 8im Z1N&o

[¥%]
o
nel

arficina ou j& participou em alguma actividade fisica/desporio {com reguiaridade)?

[OSim IN&o

Se raspondeu sl
3.5.1. Como avalie o seu desempenho reletivamenie aos ouros?

O Wielhor do que os outros  [ligual aos outros  [IPior do que 0s oufios

Se respondeu plof do gue os oufros:

3.5.2. Exolique porqué. Diga quals as fimitagdes 2 nive! fisico que sente {ia).

3.5. Como s2 senis no fim do treing?
ITiNunzz consigo terminar o reino  CISinto-me mais cansado ¢o que 08 oues

CISinio-me 180 cansado como os outfos  L18into-me menos cansado (o que 05 oufros

al & importancia que afribul & actividade fisica na sua vida? Explique.

wma 1 Alguma T3 Motta

3.8. Gostava que me caraclenzasse o seu esiado de salde actual (Como se sente)?
1 Com sintomas ds doengs

1 Sem sinfomas da doenga

{71 Com energia

1 Sem energia

4. Percurso Escolar

4.1, Estudou at& que ano?




4.2. Reprovou alguma vez? Quantas vezes?

~

4.3, Sentiu dificuldades na progresso dos esiudos?
CIsim [CiN&o

4.3.1. Teve apolo educativo?

ISim CiNgo

£.3.2 Se respondsu sim diga gual(zis) a(s) maior(ss) dificuldads(s)?
[ linguagem [ClMeméria [lAtenggo [3 Céiculo

T0utras:

4.4 Qual impacto feve a st doence (CC) na sua progressio escolar? Expligue.

Tl Nenhum [Dalgum DBastante [uito

5, Auto concelto
5.1 Sente que & sua doenga influencia ou influenciou a forma como sz v&?

JSim I Néo

5.2 kiguma vaz passou por alguma infervenca cirlrgica?
(18im [1N&o

Se raspondeu iy
5.2.1. Houve alguma colsa na cirurgia ou na doenga cardiaca que tenha produzido problemas ou
anomalias no seu aspeto fisico?

{1 8im {0 Néo




« 5.3, Como se tem sentido a0 longo da vide com o seu aspecto fisico? Sente-se:

{1 Satisfeito ] Conformado 1 Desagradado [ Insatisfeito

5.4, Como se sente comparativamenta com outras pessoas da mesme idade?

[ Welhor do que os outros [ Igual aos outros 1 Pior do que 0s oulyos




Anexo lll - Resumo submetido em co-autoria para apresentagao oral: 33rd
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TRACK
10. Well-being and Quality of Life Across the Lifespan

FORMAT

Oral Presentation

SUBMISSION TITLE
Clinical variables that mediate the impact of congenital heart disease in quality

of life

ABSTRACT

Background:

80% of patients with congenital heart disease (CHD) survive to adulthood. That
generates interest in the study of quality of life (QoL). Our purpose was to
examine the role of selected clinical variables in mediating the impact of iliness
in QoL.

Methods

Design: All the assessment measures were obtained on a single occasion.
Clinical data were collected retrospectively using each patient’s clinical record.
Participants: 393 CHD patients (219 males, 125 cyanotic, 93 severe) aged
from 13 to 30 years old (mean=16,15+3,02).

Measures and analysis: Patient’s clinical record data included diagnosis,
severity, category of CHD and surgical interventions. Semi-structured interview
collected personal and demographic data. WHOQOL-Bref assessed QoL.
Findings: 8 Mediator models were analyzed using bootstrapping methods. First
4 models, type of CHD (cyanotic/acyanotic) showed a very significant relationship
with the NSI (B=-,8184, SE=,1355, p<0,001). Models 5 to 8, severity of CHD
(severe/moderate/mild) also showed a very significant relationship with NSI (B=-
,6870, SE=1,617, p<0,001).

NSI was negatively related to perceived QoL in all models, except model 4.



Also NSI showed to be a mediator, having indirect effect, decreasing the
perception of physical (PHD), psychological (PSD), social relationships (SRD)
and global (GD) domains of QoL: PHD: 1,3572; Confidence Interval (Cl):0,4963-
2,6610; PSD: 1,1471; Cl: ,1798-2,2716 and SRD: 1,6543; Cl: 0,5492-3,0263.
PHD: 0,8969; CI:0,1927-2,0000; PSD: 0,9396; CI:0,2007-1,8950; SRD: 1,5500
Cl:0,6060-2,9030 and GD: 1,0183; Cl:0,2082-2,1698.

Discussion: These findings suggest that when CHD patients have more
surgical interventions, it increases the risk that more negative outcomes in
perception of QoL might ensue. These mediation models provide an

understanding to potential interventions of health psychologists.
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